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Des études et des outils  

pour améliorer le soin et l’accompagnement 

des personnes  

en situation de handicap intellectuel sévère 
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Handicap intellectuel sévère ? 

•  60 000 à 120 000 personnes 
•  Non accès à la parole 

•  Besoin d’un accompagnement permanent 

•  ± handicap physique 

Autisme, maladies rares, polyhandicap, 
paralysie cérébrale, … 



Réseau-Lucioles ? 

 

 

 

 

 

 

Ø  >1 000 membres associés  
 (80 % de professionnels) 

 

Ø  > 4 400 inscrits à notre newsletter  

 (90 % de professionnels) 

 
Ø  >1 000 visiteurs/jour sur notre site 

            

           www.reseau-lucioles.org 
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Handicap mental sévère  
Déficience intellectuelle sévère 
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Enquêtes 
Recherches-actions 

Réunions-colloques 

Formations 

Edition 

Films  
Mises en relation 

Propreté 
sphinctérienne 

Communication 

Éducation 

Jeux et jouets 

Activités 
Loisirs 

Musique 

Troubles du 
sommeil 

Développement 
de l’autonomie 

Soins dentaires 

Troubles de 
l’alimentation 

Épilepsie 

www.reseau-lucioles.org 

Troubles du 
comportement 

Douleur 

Organisation familiale 

Collaboration parents/
professionnels 



Sa famille 

Les professionnels  
des EMS 

Les professionnels des 
hôpitaux 

La 
personne 

Méthode : pour chaque thème étudié 
Comprendre les difficultés et besoins  

Rassembler les idées 
    Valoriser des bonnes pratiques 

      Proposer des outils 
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Troubles du sommeil et handicap  
(2010-2011) 

Etats des lieux (2010) : 292 familles / 154 médecins  

+ recommandations  
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Ø  4/5 familles : Pb de sommeil +++ 

Ø  >60 % des parents sans solution 

ü  (Mélatonine : 40%) 

ü  Gêne sur : 

•  qualité du sommeil de l’entourage (de 9 à 6/10) 

•  vie de couple (1/2) 

•  vie professionnelle et scolaire (de 4/10 à 1/4-> fratrie) 

•  vie sociale (de 1/3 à 1/5) 

Ø  Les médecins : 

ü  Un outil d’aide au diagnostic ? 

ü  Mieux connaitre la Mélatonine + accès plus facile  

 



Troubles du sommeil et handicap  
Actions 
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Avec le réseau R4P*  

•  Un livret de sensibilisation  
 ( >4 000 ex.) 

•  Un ouvrage en ligne « état des 

connaissances et pistes de 
solutions »  
 (28 000 téléchargements) 

(*)R4P : Réseau de rééducation et réadaptation pédiatrique en ARA 



Troubles du sommeil et handicap  
Actions (2) 

Un questionnaire d’aide au diagnostic / enfant 

handicapé 
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Troubles du sommeil et handicap  
Actions (3) 
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Une étude sur la Mélatonine 

Avec l’Unité sommeil de l’HFME et deux étudiantes en 5ème année de pharmacie  



L’examen EEG puis Epilepsie  
(2006-2008) 

Ø  Un état des lieux sur l’EEG (2006) et des préconisations 

ü  30 % des familles ont un mauvais voire très mauvais souvenir du premier 

EEG 

ü  60 % insuffisamment informés 

ü  … 

Ø  Un film (Necker/Neuro et HFME –Lyon) 

ü  Préparation à l’EEG 

ü  Déroulement de l’EEG 

Ø  Une fiche avec Sparadrap                

         > 3 500 téléchargements 

Ø  Prochainement une fiche santé BD   

 

10 



11 Troubles de l’alimentation et handicap… 
(2013 - 2014) 

Ø  Un état des lieux (2013) : 365 familles + recommandations 

Ø  Un livre avec 24 spécialistes 

              >1 400 livres diffusés 

                >28 000 téléchargements 

 
• Définitions 

• Fonctionnement 

• Troubles 

• Causes 

• Signaux d’alerte 

• Prise en charge 

• Etc. 

 

   

  Recommandé par la revue Prescrire 



MIX & DELICES (2013) 

Ø  30 grands chefs 

Ø  80 recettes mixées 

 

 

        2 000 ex. diffusés 

Ø  Prix Handi’Livre  
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Troubles du comportement (2014-2016) 
Comportements dérangeants 

Ø  3 universités Bron – Lyon - Catho 

Ø  Un comité d’experts français et belges 

Ø  Analyse a posteriori de 25 itinéraires 

Ø  Rapport juin 2016 

ü  Les causes, les pistes de solutions 

ü Des recommandations 

    >10 000 téléchargements 
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Douleur & handicap mental sévère (2013) 

Ø  Une thèse de Doctorat 

Ø  Une enquête : 111 patients 
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Des films (2012-2013) 

  

 

« Construire la confiance » 

« Education » 

« Management dans les EMS » 

 

ü  Prix MAIF régional : « initiative pour l’accès à l’éducation pour 

tous » 

ü  Prix OCIRP : « Accompagnement social et/ou médical 
personnalisé » 
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 Application pour tablettes 
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Pour l’aidant :  
- Une plateforme internet / un compte 

- Synchronisation des tablettes 

Pour la personne aidée : 
-  Faire défiler en autonomie des images, des vidéos… 

-  Ex: préparation d’une consultation 
-  Préparation d’une intervention chirurgicale 

 

 



17 Projet en cours :  
Livre > « Parcours chirurgical » 

Accessible à tous : chirurgiens/IDE/AS/Educateurs/

Directrice de crèche…, familles 



Nouveau projet 

 

Activités et loisirs  

pour les personnes en grande dépendance 
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Familles Etablissements 



Intéressé pour participer à l’un 

des projets en cours ? 

 

Faites-nous signe ! 
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www. reseau-lucioles.org 

Merci ! 
 
 

Jean-Marie Lacau 


