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Anticiper les risques liés à l’hospitalisation

des personnes ayant un handicap mental sévère

(cas de la chirurgie)

De qui parle-t-on ?

60 à 120 000 personnes (selon les sources)

+ Familles 

+ Professionnels 

_____________________________________

=  300 à 600 000 personnes concernées 

En France

Non accès à la parole

Besoin d’une aide permanente
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Réseau-Lucioles ?

Réseau de professionnels et parents

Objectif : améliorer la qualité de l’accompagnement

des personnes avec handicap mental sévère

Une Newsletter : > 3000 abonnés 

www.reseau-Lucioles : > 500 visites / jour 
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Troubles du sommeil
4

Deux ouvrages
(versions en ligne et 
imprimée)

Des formations



Epilepsies
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Versions en ligne 
et DVD

Des films 

� Formations, projections-débats
� Prix MAIF régional : « initiative pour l’accès à l’éducation pour tous »

� Prix OCIRP : « Accompagnement social et/ou médical personnalisé »
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Troubles de l’alimentation et handicap…

� Un livre avec 24 spécialistes

� Une journée technique fin 2014

� Des formations 

(2 versions en ligne et 1 
version imprimée)

Aujourd’hui

� Troubles du comportement

� Douleur 

� Application pour tablettes  

� Formation : initiale / continue

� Accompagnement d’établissements « co-construction PP» 

� Colloques 

� Hygiène et soins dentaires dans les établissements

�Hospitalisation
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Anticiper les risque de l’hospitalisation
(Cas de la chirurgie)
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Rapport complet de l’étude sur : www.reseau-lucioles.org

Etat des lieux 

15 thèmes de préoccupation
- Pour les parents et les professionnels

- Pas si simple à mettre en œuvre !

- Un plan d’actions en cours

Professionnels des EMS

Vous avez un rôle clé !
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Rapport complet de l’étude sur : www.reseau-lucioles.org

Connaître la personne handicapée
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La préparer/ lui expliquer au mieux 
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Rapport complet de l’étude sur : www.reseau-lucioles.org



Expliquer à l’aidant familier  
visualiser les conséquences concrètes

13 Revendiquer la présence d’un aidant familier
en permanence

� Chambre individuelle / lit d’appoint

� Induction / réveil / hospitalisation

= Décryptage !

� Attention à l’usure de l’aidant
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Rapport complet de l’étude sur : www.reseau-lucioles.org

Revendiquer une collaboration 
aidant / équipe

� Parole de l’aidant prise en compte !

� Réunion pluridisciplinaire en sa présence

� Participation aux décisions

� Discuter organisation concrètement

� Informer/rassurer en continu

� Urgences ?
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S’adapter au handicap

� Un patient ≠ ! / Formation ? 

� Présence permanente auprès du patient 

� Pas d’attente

� Assurer une bonne circulation de l’information utile 
entre soignants
� Pas simple

• Synthèse et hiérarchisation concertées

� Référents handicap (id CLUD)
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Prévoir l’avant-pendant et l’après chirurgie

� Entrée, sortie s’organisent bien avant !

� Avec toutes les personnes impliquées
� Familles/EMS/Equipe soignante/Orthoprothésiste/ Kiné/ 

SSR/HAS

� Suivi après l’hôpital (SSR, HAD…)

� Les urgences

17 Collaborer entre structures sanitaires 
et médico-sociales

� Conventions !
� À faire vivre

� Préparer /aider à anticiper / Education thérapeutique

� Bien avant

� Y compris en prévision des urgences
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Rapport complet de l’étude sur : www.reseau-lucioles.org

� Prévention de la douleur adaptée
� Anticiper ! La parole de l’aidant/ Cathéter ? Urgence aux urgences !

� Approche anesthésique adaptée 

� Anticiper troubles de la dénutrition et problèmes de déglutition

� Anticiper l’anxiété voire les comportements-problèmes

� Sujets de fond :
� Hygiène dentaire à l’hôpital

� Recommandations de bonne pratique

� Manque de places adaptées en SSR

� Formation au handicap du personnel des hôpitaux

� Ethique
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Plan d’actions en co-construction

� Livret de sensibilisation convaincant

� Support de collecte d’informations sur le patient / Kits familles et kit 
EMS

� Hiérarchisation et circulation de l’information utile

� Films d’autoformation
� Préparation pour la PH et ses aidants

� Écoute et information / circulation de l’information

� Exemples de collaborations

� Organisation de l’avant et l’après chirurgie

� Formations à la PEC des PH dans les hôpitaux

� Lobbying : référent handicap / Mémoires et thèses

� Organisation d’échanges de pratiques
� Chirurgie

� Anesthésie

Recrutement en cours !
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Les risques ?

- Retour à la vie normale retardée
- Prise en charge inadaptée :

- au handicap
- à la personne

- Appréhension des soignants

- Complications 

- Mauvaise PEC de la douleur

- Baisse de l’autonomie / handicap surajouté

- Contention évitable

- Non confiance - Stress - Phobie hospitalière
- du résident
- de ses parents
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Rapport complet de l’étude sur : www.reseau-lucioles.org
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www. reseau-lucioles.org

Merci !


