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Des études et des outils
pour ameliorer le soin et 'accompagnement
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en situation de handicap intellectuel severe
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Handicap intellectuel sévere ?

« 60000 a 120 000 personnes
« Non acces a la parole

e Besoin d’ un accompagnement permanent
 + handicap physique

e Autisme, maladies rares, polyhandicap,
@/ yrucloles paralysie cérébrale, .



Réseau-Lucioles ?

Handicap mental sévere
Ensemble, partageons nos expériences

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

> >4 400 inscrits a notre newsletter
(90 % de professionnels)

> =1 000 visiteurs/jour sur notre site

www.reseau-lucioles.org

(DEtictoles



Réseau

Lucloles

Communication o -
Propreté Organisation familiale
sphinctérienne

Education
Troubles du

EOIPeNEment . Jeux et jouets
Enquétes
_ Recherches-actions ,
Musique Réunions-colloques Epilepsie
Formations
Troubles du Edition Troubles de
sommeil Films I’alimentation
Mises en relation
Développement Douleur
de ’autonomie
_ _ Activités

Soins dentaires | cgjjaporation parents/ Loisirs

professionnels

Handicap mental séveéere
Déficience intellectuelle sévere

www.reseau-lucioles.org



Methode : pour chaque theme étudié ;
Comprendre les difficultés et besoins

Les professionnels
des EMS

Les professionnels des
hopitaux

Rassembler les idées
Valoriser des bonnes pratiques

(Disitcloles Proposer des outils



Troubles du sommeil et handicap ;
(2010-2011)

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

> 4/5 familles : Pb de sommeil +++
> >60 % des parents sans solution
v (Mélatonine : 40%)

v' Géne sur:
« qualité du sommeil de I'entourage (de 9 a 6/10)

* vie de couple (1/2)
* vie professionnelle et scolaire (de 4/10 a 1/4-> fratrie)

* vie sociale (de 1/3 a 1/5)
> Les medecins :
v Un outil d’aide au diagnostic ?
v" Mieux connaitre la Mélatonine + acceés plus facile

@D Eitcioles i



Troubles du sommeil et handicap 7
Actions

Avec le reseau R4P*

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

TROUBLES ‘l()‘l" ;()\l\II'~lII, . ;
R  Un ouvrage en ligne « état des
i connaissances et pistes de

solutions »
(28 000 téléchargements)

(Distictoles



Troubles du sommeil et handicap
Actions (2)

.

estionnaire d” aide au diagnostic / enfant
handicapée

Votre enfant & des réticences &
‘allor au it pour dormir

4|l 8 des ofcuités & s endomir [ 1 2 3 4
Il & des mouvements brusques,
S des surseuts, lors de son ] 1 2 3 4
endomissement
Il 8 des mouvements repettfs
6 lors de son  endormissement o 1 2 3 4
Il tanspre  besucoup A
LA 0 1 2 3 4
Il se révelle pus e deur fois
L] \anut o 1 2 3 4
Il @ des difficuités & se rendorm
2 apeés un evell noctume ¢ ' 2 3 4
Il 'a un sommeil aghé . Il bouge
AL aa0é son o 1 2 3 4
Il ne respire pas bien pendant son ° 1 2 1 .
sommeil.
| fat des psuses respiratores
1 cherche sa respiration ors du 0 1 2 3 4
vmeil
fie en dormant 0 1 2 3 4
V!:W!mﬂll“ son o 1 2 3 4
Ve ou déambule dans la
pendant son  sommed o 1 2 3 4
ulisme)
o 1 2 3 4
s0n sommed, sans 0 N 2 3 4
fedler be matin 0 1 2 3 4
A le matin 0 1 2 3 4
Wit I8 journée. [ 1 2 3 4
Wi, de faon
u ou lors de o 1 2 3 4
‘bgmmu!\mui
® QUi peut entrainer un 0 1 2 3 "

23 |Ifait encore @ sleste o 1 2 3 4




Troubles du sommeil et handicap
Actions (3)

Une étude sur la Mélatonine

éseau \¢
(.'nnstr nble le quotidie Hépitau. d Lyon

RESULTATS D’ETUDE
SUIVI DE PATIENTS ATTEINTS D’UN HANDICAP MENTAL SEVERE A PROFOND,
SOUFFRANT DE TROUBLES DU SOMMEIL

ET DEBUTANT UN TRAITEMENT DE MELATONINE.

Avec I'Unité sommeil de ’THFME et deux étudiantes en 5°™¢ année de pharmacie

(Distictoles



L’examen EEG puis Epilepsie 1o
(2006-2008)

> Un etat des lieux sur 'EEG (2006) et des préconisations

v 30 % des familles ont un mauvais voire trés mauvais souvenir du premier
EEG L'examen

EEG

v' 60 % insuffisamment informés
. ..
> Un film (Necker/Neuro et HFME —-Lyon)
v Préparation a 'lEEG
v Déroulement de 'TEEG

> Une fiche avec Sparadrap

> 3 500 teléchargements

> Prochainement une fiche santé BD

(DEtictoles



Troubles de I'alimentation et handicap... d

(2013 - 2014)

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

> Un livre avec 24 spécialistes

>1 400 livres diffusés

>28 000 téléechargements : Le repas

", * 2 Evaluation de I'état nutritionnel
«Définitions — 3 Loralite
*Fonctionnement 4 Succion, mastication, déglutition : mécanismes et troubles
* Troubles .
-Causes
«Signaux d’alerte
*Prise en charge
*Elc.

SN g gt i e, 13 A il
L'adaptation des repas
ddapilauon acs rcpas

8 L'accompagnement des familles

10 Les gestes durgence.
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MIX & DELICES (2013)

» 30 grands chefs Des s I e 0 chs PR
> 80 recettes mixees

| =

2 000 ex. diffusés
> Prix Handi’ Livre

AT, Réseau %
tiireucloles

(Distictoles



Troubles du comportement (2014-2016) -
Comportements dérangeants

> 3 universités Bron — Lyon - Catho
> Un comité d’ experts francais et belges
> Analyse a posteriori de 25 itinéraires

> Rapport juin 2016
v Les causes, les pistes de solutions

v" Des recommandations

>10 000 telechargements



Douleur & handicap mental sévere (2013)

> Une these de Doctorat

> Une enquéte : 111 patients

UNIVERSITE CLAUDE BERNARD-LYON 1
FACULTE DE MEDECINE LYON EST
Année 2013

LADOULEUR CHEZ LES PATIENTS

SOUFFRANT DE HANDICAP MENTAL SEVERE
UNE ETUDE DESCRIPTIVE DE LA PRISE EN CHARGE DE 111 PATIENTS

14



Des films (2012-2013)

« Construire la confiance »
« Education »

« Management dans les EMS »

v Prix MAIF régional : « initiative pour I’ accés a I’ éducation pour
tous »

v Prix OCIRP : « Accompagnement social et/ou médical
personnalisé »

(Diictoles

15
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Application pour tablettes

Alimentez votre tablette

DEPUIS N'IMPORTE QUEL ORDINATEUR OU TELEPHONE
CONNECTE A INTERNET

Profitez de nombreux dossiers que la communauté a mis a
disposition.

CONNECTEZ VOUS >

Pourl aldant
-Une plateforme internet / un compte
-Synchronisation des tablettes

Pour la personne aidée :

- Faire défiler en autonomie des images, des videos...
- Ex: préparation d’'une consultation
- Préparation d’une intervention chirurgicale



Projet en cours :

Livre > « Parcours chirurgical »

f‘ s
S

A

~ Accessible a tous : chirurgiens/IDE/AS/Educateurs/
" Directrice de créche..., familles
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Nouveau projet

Activites et loisirs
pour les personnes en grande déependance

SN

Familles Etablissements

\ Réseau

(yrucloles



Intéresse pour participer a I'un
des projets en cours ?

Faites-nous signe !
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lecherche desinfos sur accueit

Handicap mental sévére
Ensemble, partageons nos expériences

Jean-Marie Lacau

Avec le soutien de la = G RA N D LYO N D— :|

la métropole
N

Tas AIN arc |

Caisse nationale de le Département .)Agen;eﬂeg ‘ds‘”’i ] lvalu
solidarité pour I'autonomie Rl ne Alnes a>$

WWW. reseau-lucioles.org
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