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Contexte et mise en œuvre

Les professionnels médicaux, éducatifs et paramédicaux, 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 régulièrement des ruptures de parcours, voire une 
exclusion de la vie sociale.

Nous (collectif des infirmiers des Equipes Mobiles Autisme de la région Rhône-Alpes) intervenons 
dans les structures sanitaires et médico-sociales pour une sensibilisation à l’évaluation de la douleur à 

l’aide d’outils existants. 
Nous testons actuellement une adaptation de la grille GED-DI afin de la valider spécifiquement pour 

la mise en évidence d’une douleur chez la personne autiste, adulte comme enfant.
Nous nous réunissons pour évaluer l’efficacité de la grille modifiée et mettre en évidence un profil de 

douleur personnalisé permettant une prise en charge adaptée.
Le collectif souhaite rendre lisible le visible.

EMA Ain

« Application : entre rigueur et adaptation »

Les interventions des équipes mobiles autisme proposent

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

« GED-DI modifiée » à 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 à 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 parallèle la
« 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 antalgique et une recherche
étiologique puissent être mis en place. A la suite de cette
prise en charge, une réévaluation est nécessaire en
utilisant la grille retenue.

Perspectives

� Poursuivre l’accompagnement des structures sensibilisées 
� Poursuivre l’accompagnement des personnes utilisant  la grille GED-DI modifiée afin d’optimiser nos recommandations 
� Poursuite de l’évaluation à long terme de cet outil afin de l’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 à jour de nos connaissances

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 État de base seul a été réalisé.
Nous notons un meilleur confort d’utilisation avec la grille GED-DI

modifiée, nous avons moins tendance à faire des interprétations. Elle

nous parait plus adaptée à nos patients.

→ Pour 3 personnes (9 grilles), il a été réalisé un État de base suivi
d’autres grilles.
→ Pour 12 personnes (11 grilles), il y a eu, en plus de l’État de base, un
suivi de l’évolution des troubles et une évaluation de l’action
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 / érysipèle / douleurs pré
menstruelles / parodontie chronique / gastrite / plaie / épanchement
du genou par automutilation.

Nous avons noté sur les 12 suivis la mise en place d’un 
traitement antalgique de façon variable. Dans le cas d’un 

traitement, nous avons pu constater un retour à un état de base 
sans trace de douleur. Notons que nos grilles de contrôle on été 
réalisées de façon différée car nous ne sommes pas sur le lieu de 

vie des personnes.


