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HUtlsme Contexte et mise en ceuvre

Rt o) o Les professionnels medicaux, éducatifs et paramedicaux, ainsi que les familles de personnes autistes
prennent de plus en plus conscience que la douleur est le facteur le plus fréquent d’apparition de
troubles du comportement. Ces derniers induisent régulierement des ruptures de parcours, voire une
exclusion de la vie sociale.

Nous (collectif des infirmiers des Equipes Mobiles Autisme de la région Rhone-Alpes) intervenons
dans les structures sanitaires et médico-sociales pour une sensibilisation a I'évaluation de la douleur a
I'aide d’outils existants.

Nous testons actuellement une adaptation de la grille GED-DI afin de la valider spécifiguement pour
la mise en évidence d’une douleur chez la personne autiste, adulte comme enfant.

Nous nous réunissons pour évaluer 'efficacité de la grille modifiée et mettre en évidence un profil de
douleur personnalisé permettant une prise en charge adaptee.

Le collectif souhaite rendre lisible le visible.

« Application : entre rigueur et adaptation »
Les interventions des équipes mobiles autisme proposent

M un recueil des données qui permet de mettre en
évidence la fréquence des troubles du comportement en
lien avec une douleur
M une sensibilisation a la douleur dans l'autisme aux
équipes pluridisciplinaires, aux aidants et autres
professionnels intervenant dans le parcours de vie
M Un apprentissage de l'utilisation de la grille

« GED-DI modifiée » a TOUS
En pratique

Il faut d’abord créer un lien de confiance avec les équipes
impliquées au quotidien dans la prise en charge de ces
personnes afin de pouvoir travailler avec l'existant et
accompagner a la mise en place des outils manquants,

Il est nécessaire d’accepter les grilles existantes mises en
place dans l'institution et d’introduire en parallele Ia
« grille GED-DI modifiée » afin de ne garder que l'outil le
plus adapté

Cette grille permet de valider et de légitimer la présence
de la douleur. Il faut s’assurer qu’il existe un médecin
pour qu’'un protocole antalgigue et une recherche
étiologique puissent étre mis en place. A la suite de cette
prise en charge, une réévaluation est nécessaire en
utilisant la grille retenue.

Quelques données :

Nous travaillons actuellement avec 144 grilles GED-DI remplies.
107 sont de la version d’origine, 37 avec la version modifiée.

39 personnes différentes ont été testées :

- pour 24 personnes (24 grilles) un Etat de base seul a été réalisé.
Nous notons un meilleur confort d’utilisation avec la grille GED-DI
modifiée, nous avons moins tendance a faire des interprétations. Elle
nous parait plus adaptée a nos patients.

—> Pour 3 personnes (9 grilles), il a été réalisé un Etat de base suivi
d’autres grilles.

- Pour 12 personnes (11 grilles), il y a eu, en plus de I'Etat de base, un
suivi de [|'évolution des troubles et une évaluation de laction
antalgique.

Les grilles GED-DI modifiées ou non ont permis de mettre en évidence
la présence de douleur chez les 12 personnes : angine / arthrose /
douleurs dentaires / conjonctivite / constipation / ongle incarné /
gingivite chronique / fractures du pied / érysipele / douleurs pré
menstruelles / parodontie chronique / gastrite / plaie / épanchement
du genou par automutilation.
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Contact: arnaud.sourty@ch-le-vinatier.fr; falmodovar@ch-alpes-isere.fr

GRILLE D’EVALUATION DE LA DOULEUR -DEFICIENCE INTELLECTUELLE (GED-DI)
= ECHELLE NCCPC (Non Communicating Children's Pain Checklist)

Dans les 5 derniéres minutes, indiquer a quelle fréquence le participant a montré les comportements suivants.
Veuillez encercler le chiffre correspondant 3 chacun des comportements.

0=PASOBSERVE 1=OBSERVEAL'OCCASION  2=PASSASLEMENT OUSOUVENT  3=TRES SOUVENT

Gemi, se plamnt, plewmiche fablement
Plgln(lméénat)

0
T T T L RS .0
Feme ses léwres fermement, fit la moue, lévres fremissantes, maintenues de maniere proeminente .| 0

P A T R I . i b s s e it e .0
Montre par des gestes ou des touchers, les parties du comps doulowreuses ... .0

Tente de se sousiraire au toucher o une parfie de son corps, sensible auoucher ... 0

Bouge son corps & une mariere particuliere dans le but de montrer sa douleur (ex fechil sa ie vers Famere, se mcroquevile) 0

Frissomne 0

La couleur de sapeauchange, devient pale ... ... -0

La couleur de sa peau change, devient pale, ranspire, SWe ... ... 0
i 0

GED-DI : intérét et limites
Nous avons constaté que les grilles d’hétéro évaluation de |la douleur possédaient
sensiblement les mémes items. La GED-DI présente comme avantages :
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© D’avoir un systeme de cotation en intensité et en fréquence plutdt que «présent»
ou « absent »

Traduciion Chandal Wood, Theresa Srods, Deniel Moen, Lyrnn Bresy, 2004, en cours de validation en 2006

2 = Vuouentendy un ceriain nombre de fois, pas de fagon
= Non observé pandant la pésicde d'observation. Si ['action contnuelie.
n’estpaspésedgpaceqagl’edain’estpascaahbdenéaﬁercet 3 = Vuouentendu souvent, de fagon presque confinuele. Un
acte, elle devrait etre marquee comme ¢ NA ». temoin noterait faclement Faction.
1 = Estwuouentendu rarement (3 peine), mais présent. NA =  Non applicable. Cet enfant n'est pas capable d'effectuer
cetie acion.

© D’8tre une grille adaptée aux personnes non verbales
© D’étre rapide et synthétique

© D’étre validée pour la déficience intellectuelle (panel comprenant 15% de
personnes autistes)

© De détailler les troubles neurovégétatifs

L’éche“e GED_Dl n’a pas pour fonction d"établir une étiologie. Grille d’évaluation de la Douleur GED- DI « modifiée » pour les TSA
Nom : Date :
Nous avons choisi de l'utiliser sur une modalité « état de base » versus Betiplijpar: ESE
« évaluation d'une la douleur ». L' « état de base » correspond a un profil o Bt Ll
personnalisé hors contexte douloureux. Une nouvelle évaluation se fera en cas de S 2 (e D e e
. e ) e 0=non obfe‘rv,e ' 3 = observé trgs souvent, presque continuellement
suspicion d’épisode douloureux et sera comparée a |'état de base. 1 = observé  I'occasion NA = non applicable
En effet, dans I'autisme on observe une modification en fréquence et en intensite Scmit;sepleint plesniche fablevient B EaE
des troubles du comportement plutét que la présence ou I'absence de symptomes. e el oo RN
Crie / hurle (fortement) 0 il 2 3 NA
Ne collabore pas, grincheuy, irritable, 0 il 2 3 NA
’imites et mOdifications . Interagit moins avec les autres, se retire 0 ik 2 3 NA
Recherche le confort ou la proximité physique 0 il 2 3 NA
Ll M |TES |V|O Dl FlCATl O NS Est difficile a distraire ou apaiser 0 il 2 3 NA
Fronce les sourcils 0 1 2 3 NA
Changement dans les yeux : écarquillés, plissés, air renfrogné 0 1. 2 3 NA
Temps d’observation sur 5 minutes, temps d’observation a définir par patient AUto ou hétéro agressivité o L2 & |
mais manifestations reta rdées une Semaine, une jOU rnée’ une ‘y2 jOU rnée’” Fait la mou, levres fermées, frémissantes, maintenues proéminentes 0 1 2 3 NA
c Serre les dents, grince des dents, se mord la langue ou tire la langue 0 1 2 3 NA
chez la personne autiste
p Ne bouge pas, est inactif ou silencieux 0 il 2 3 NA
Saute partout, est agité, ne tient pas en place 0 1 2 3 NA
Pas d’élément spécifique a I'autisme  Ajout de I'item « auto ou hétéro agressivité» Présente un faible tonus, est affalé e R
Présente une rigidité motrice, est raide, tendu, spastique 0 1 2 3 NA
IVIanque de Slmp|ICIté pOUf I’Utilisation Montre par des gestes ou des touchers une partie du corps 0 1 2 3 NA
o Tente de se soustraire au toucher (tout ou partie du corps) 0 ik ) 3 NA
au quotidien
Suppression du terme « douleur » et bl S e
c c c La couleur de peau change et devient pale 0 1 2 3 NA
reform UIatlon de Certa ke ltems La couleur de peau change et il existe une hyper sudation 0 1 2 3 NA
Larmes visibles 0 1 2 3 NA
Certains items prejugent de la douleur Ale souffle court ou hyper ventile o [ 1] 2 | 3 |na
Retient sa respiration 0 1 2 3 NA
Mange moins, moins intéressé par la nourriture 0 1 2 3 NA
Dort plus ou dort moins 0 1 2 3 NA
La période d’observation est a définir pour chaque situation (demi-journée, journée, semaine...)
Contexte : score :
N OUS avons noté SU r IeS 12 SU |V|S Ia m |Se en place dlu N (Coordination des IDE des Equipes Mobiles Autismes Région Rhone-Alpes) Mise a jour octobre 2016
traitement antalgique de facon variable. Dans le cas d’un

traitement, nous avons pu constater un retour a un état de base

sans trace de douleur. Notons que nos grilles de controle on été

réalisées de facon difféerée car nous ne sommes pas sur le lieu de
vie des personnes.

Perspectives

Poursuivre 'accompagnement des structures sensibilisées
Poursuivre 'accompagnement des personnes utilisant la grille GED-DI modifiee afin d’'optimiser nos recommandations
Poursuite de I'évaluation a long terme de cet outil afin de I'améliorer encore,
Proposition de rédaction d’un guide d’utilisation
Echanger avec les EMA des autres régions pour évaluer nos pratiques et échanger sur nos outils respectifs
Mettre en place d’autres documents dans le cadre d’une recherche IDE pour aider les personnes, structures, professionnels prenant en
charge les personnes avec autisme (plaquette trouble du comportement douleur)
© Sensibilisation des futurs professionnels

& & & Poursuivre les rencontres de coordination des EMA sur la douleur pour une mise @ jour de nos connaissances
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