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Quand le
sommeil va,
tout va !




> Egtes-vous AU soir

?, ou du matin ?
).

| y a ceux qui dorment trop, et
ceux qui ne dorment pas assez.
Il'y a ceux pour qui les nuits sont
trop courtes, d’autres pour qui
elles sont trop longues.
Il'y en a qui n’ont jamais assez
dormi, d’autres qui dorment tout
le temps.
Il'y en a qui aiment dormir, d’autres
qui détestent ca.
'y en a qui dorment la nuit,
d’autres qui dorment le jour.
Il'y en a qui font la sieste, une
petite de quelques minutes et
d’autres une bonne grosse sieste
et encore d’autres qui n’en font
jamais.
Il'y en a qui dorment au soleil sur
la plage, d’autres au fond de leur
lit.
[l'y en a qui lisent avant de dormir,
d’autres qui comptent les mou-
tons, d’autres qui...
Il'y en a qui ronflent sur le cana-
pé, d’autres qui dorment debout.
Il'y en a qui empéchent les autres
de dormir et d’autres qui aime-
raient bien dormir.

Mais bon an mal an, nous dor-
mons presque le tiers de notre vie.
Et il sS’en passe des choses pen-
dant notre sommeil : notre corps
se régénere, se répare et grandit,

nos apprentissages se conso-
lident et un grand ménage se fait
dans nos émotions.

Vivre, apprendre, dormir, lire,
écrire, voir, travailler, rire, pleu-
rer, crier, manger, marcher, cou-
rir, écouter, parler, faire, participer
tous ces temps d’éveil nourrissent
notre sommeil.

C’est la vie quoi.

Mais parfois elle est pourrie par
des troubles du sommeil, qui sont
souvent synonymes de manque
de sommeil.

Le handicap est parfois associé
a des troubles du sommeil. Sont
concernées les personnes at-
teintes de handicap moteur, men-
tal, de polyhandicap, d’autisme,
de maladies rares, de troubles
de lattention et d’hyperactivité,
d’épilepsie... Plus souvent qu’on
ne le croit.

Parfois trés importants, ces
troubles du sommeil épuisent
les parents, a tel point que I'un
renonce a travailler ou qu’ils dor-
ment a tour de réle. La vie est
infernale pour les freres et sceurs.
S’ils sont récurrents, c’est un
voyage au bout de I'enfer pour
toute la famille.

C’est un devoir de nous y inté-
resser vraiment en nous sai-
sissant des aspects éducatifs
et médicaux qui peuvent y ré-

question du sommeil, « Pour un
accompagnement de qualité ».

Sophie Biette

Présidente de I’Adapei

pondre. Sachons nous poser la

1 .
Nous devons dormir pour donner
assez de place au réve ,,
Erik Orsenna
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Tout le monde dort. Des personnes dorment beaucoup,
d’autres personnes ne dorment pas assez.

Des personnes dorment la nuit, d’autres personnes
dorment dans la journée. Nous pouvons dormir dans un lit
ou sur une plage. Des personnes aiment dormir, d’autres
personnes n’aiment pas dormir. Quand nous dormons,
notre cerveau travaille et notre corps se repose.

Ce qui se passe dans la journée nous fait bien dormir

ou mal dormir. Souvent les personnes handicapées
dorment mal et leurs parents sont parfois trés fatigués.
C’est difficile aussi pour les fréres et sceurs.

Si nous dormons mal, c’est bien d’en parler.

Les éducateurs, les médecins peuvent nous aider.

Le « facile-a-lire et a comprendre » a pour but de rendre accessible le « Papillon-
nages » aux personnes handicapées elles-mémes. Il ne se substitue pas au texte.

Cette premiere n’est peut-étre pas parfaite, nous souhaitons que les prochaines
éditions, améliorées, puissent rendre les articles accessibles au plus grand
nombre.
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Le sommeil est un état dans le-
quel nous passons un tiers de
notre vie, certains d’entre nous
plus, d’autres moins.

De nombreux chercheurs ont eu
des insomnies a étudier ce qui
se passait pendant cette période
ou la conscience prend ses va-
cances.

L’'un des plus grands penseurs des
deux derniers siécles a consacré
une partie de ses jours et de ses
nuits a étudier les réves de ses
contemporains. Ce médecin neu-
rologue a écrit, décrit et définit le
concept d’inconscience. Grace a
ses découvertes fondamentales,
la science des réves a vu le jour
et a permis d’éclairer les jours de
bons nombres de personnes.

Bien plus tard, I'avancée de la
science, a permis aux neuro-bio-
logistes d’étudier le sommeil d’un
point de vue fonctionnel en tentant
de comprendre ses mécanismes.

Neurotransmetteurs, synapses,
imageries  médicales...  sont
devenus des mots ou concepts
familiers. Les chercheurs
contemporains ont si bien décrit
le sommeil que la biologie permet
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de « reconstruire » le sommeil,
de « réparer » les insomnies, de
provoquer le sommeil.

La prévalence de certaines mala-
dies est plus importante chez les
personnes manquant de sommeil.
Le sommeil reste encore un grand
mystére pour la science. Les cher-
cheurs, les industries pharmaceu-
tiques ont mis sur le marché des
sédatifs ou des antidépresseurs,
mais aucun d’entre eux ne produit
un sommeil naturel, lent, profond
et réparateur...

Certains salariés de I'association
veillent sur le sommeil des per-
sonnes handicapées. La qualité
de cette période de sommeil et
de repos est fondamentale pour
le bien-étre. L’inactivité et le re-
pos sont nécessaires a tous. Ainsi
I’Adapei doit veiller particuliere-
ment au repos et a la santé des
travailleurs de nuit. Ces salariés
sacrifient leurs nuits au repos de
personnes fragiles et nous les re-
mercions pour cela.

Les réves qui peuplent notre
sommeil disent autant de nous
que l'activité que nous menons
comme la vie, réve et sommeil

eve etq

ui voit clair

restent un mystére, ou une part
d’ombre que les scientifiques
ont essayé d’explorer. Depuis la
nuit des temps comme I'ombre
est consubstantielle a la lumiere,
la mort a la vie. Sommeil et veille
sont les deux faces de la méme
piece que I’on nomme la vie.

Qui mieux que les poétes peuvent
parler du sommeil et des réves.
Ainsi, je terminerai en citant Paul
Eluard et André Breton.
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maladies.

étudient les réves.

Les personnes passent beaucoup de temps a dormir.
Le sommeil est mystérieux. Le sommeil protége des

Des chercheurs étudient le sommeil. Certains médecins

Dans les établissements, certaines personnes travaillent
la nuit. Elles veillent sur les personnes handicapées.
Les personnes handicapées peuvent bien se reposer.
Merci aux personnes qui travaillent la nuit...

« Dans le poéme :

L’oreille rit,

La bouche jure ;

C’est I'intelligence, I’éveil qui tue ;
C’est le sommeil qui réve et voit
clair;

C’est I'image et le phantasme qui
ferment les yeux ;

C’est le manque et la lacune qui
sont créés. »

Marc Marhadour
Directeur Général de I'Adapei 44




Ma fille fait ses nuits...
pourvu que ¢a dure !

Je suis maman de trois enfants dont I'ainée Lucie présente des troubles
envahissants du développement et notamment des troubles du sommeil. En
septembre dernier, Lucie nous a réservé une bonne surprise pour ses 11 ans :

elle a commencé a faire ses nuits !

Aujourd’hui, apres un semestre de traite-
ment phyto-thérapeutique, ses troubles
du sommeil sont, espeére-t-on, stabili-
sés... Si tout va bien, elle tombe dans
les bras de Morphée vers 20h45 pour se
lever bon pied bon ceil a 5h30.

Et ca change tout !

Avant cela, nous connaissions des
cycles plus ou moins aléatoires avec des
combinaisons différentes d’endormisse-
ments tardifs, réveils nocturnes, réveils
précoces a I'aube, quand gazouillent
les oiseaux... Tout cela avec un son en
haute définition car ma Lucie ne sait pas
bien rester calme dans sa chambre, elle
aime se faire entendre...

Heureusement, son frére et sa sceur ont
toujours eu, comme leur papa, un som-
meil de plomb (tout le contraire de leur
maman dont l'oreille et I'esprit sont a
I'aff0t du moindre signe de réveil ou de
mal étre de sa douce progéniture...) et
ils n’ont que rarement été dérangés par

les troubles du sommeil de Lucie mais ils
ont d0 dormir dans la méme chambre...
Elvire ne pouvant plus partager la
chambre de sa sceur, qui risquait de se
faire réveiller en fanfare et trompette a
toute heure...

Il y a trois ans, nous avons emménagé
dans une nouvelle maison dont la confi-
guration a été soigneusement choisie
pour notre famille singuliere : chaque
enfant dispose de sa chambre et Lucie
plus particulierement a sa chambre dans
une aile isolée du reste de « I'espace
nuit » de la maison par un couloir et deux
portes.

Mais la coquine a de I'imagination, elle
est trés inventive en matiére de bruits. I
a donc fallu d’abord capitonner la porte
de sa chambre pour ne pas étre réveillés
par ses percussions...

De plus, Lucie est particulierement sen-
sible aux bruits de I’environnement...
Un chien qui aboie, le voisin taxi qui

part a 5h30, la chouette qui hulule, les
pépiements des oiseaux au lever du
soleil, autant de stimuli qui peuvent la
tirer du sommeil et méme I'attirer dans
I'angoisse... alors il a fallu changer son
velux puis faire poser un volet de toit
pour offrir une meilleure isolation pho-
nique de sa chambre et espérer protéger
son sommeil... et le notre !

Depuis sa naissance, nous avions es-
sayé différentes méthodes douces sans
succes... Que de nuits a veiller a ses
cbtés essayant de I'apaiser et de I'ac-
compagner vers son sommeil... Que de
lendemains ou il fallait assumer le quoti-
dien bon an mal an, au travail comme a
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Lucie a peur des bruits.

Je suis maman de trois enfants. La plus grande s’appelle
Lucie. Elle est handicapée. Lucie dort trés mal la nuit depuis
gu’elle est née. Parfois elle a du mal a s’endormir le soir.
Parfois Lucie se réveille la nuit quand elle entend du bruit.

Parfois Lucie se réveille trés tot le matin. Elle appelle ses
parents, son frére et sa soeur. Son papa, son frére et sa
sceur n’entendent pas Lucie. lls dorment bien. Mais Lucie
me réveille moi, sa maman ; j'entends ses cris.

Je suis trés fatiguée. Moi, sa maman, j’ai du mal a partir
travailler et a m’occuper de la maison.

Aujourd’hui Lucie est mieux :

Elle prend un médicament avec des plantes.

Lucie habite notre nouvelle maison avec nous.

Lucie dort loin de la chambre des parents. Des travaux
ont été réalisés dans la chambre de Lucie. Elle entend
moins de bruit... et moi, sa maman, je I'entends moins.
Toute la famille est heureuse !

la maison, les « accus » a zéro, ayant le
sentiment de tout subir, d’étre a coté de
la plaque, sans aucun « jus »... Pour tout
dire, une épave a la dérive.

Depuis quelques mois, j'ai le sentiment
de me retrouver, dormir sans interruption
jusqu’a 5h30, voire 6h30 les bons jours,
c’est un luxe dont je me réjouis et qui me
soulage incroyablement : je tiens le cap !

Et pour Lucie c’est aussi une sortie de la
spirale infernale « manque de sommeil,
fatigue accrue, angoisse alimentée »...
POURVU QUE CA DURE!

Maman de Lucie, 11 ans,
accueillie dans un IME de I’Adapei 44

_
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Dormez tranquilles,
je veille sur vous !

Notre organisme n’est pas programmé pour veiller la nuit et dormir la
journée. D’ailleurs, de nombreux risques pour la santé sont accrus chez les
travailleurs de nuit. Il faut dire qu’en moyenne un salarié qui travaille la nuit
dort 1 a 2 heures de moins par « jour » qu’un salarié « de jour ».

En tant que surveillante de nuit, mon
rythme est complétement inversé par
rapport aux autres : méme quand je ne
travaille pas, je n’arrive pas a me cou-
cher t6t, je fais donc des petites nuits
et suis obligée de redormir en journée.
Mais c’est un rythme qui me convient
trés bien et avec lequel j'arrive a équi-
librer mes vies personnelle et familiale.

Pour ma part, je me couche quand tout
le monde commence a travailler, c’est-a-
dire vers 9h et je me releve vers 14h30.
Pour récupérer un peu les jours ou je n’ai
pas travaillé de nuit, je me laisse facile-
ment aller a une petite sieste de 2 ou 3
heures.

Le plus compliqué reste la solitude du
travailleur de nuit : si durant les périodes
travaillées, j'apprécie le calme et la prise
de responsabilités que cela implique, il
faut toujours se justifier du manque de
sommeil et des siestes en famille ou
chez les amis.

Les résidents ont un rythme de sommeil
particulier a chacun, mais de maniére
générale les nuits sont assez calmes au
foyer d’hébergement ainsi qu’au foyer
de vie.

Le soir, au foyer, quelques résidents
restent dans le salon devant la télévi-
sion jusqu’a 22h - 22h30, d’autres ont
la télévision dans leur chambre ou pour
un petit nombre, se couchent tét car ils

)
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travaillent le lendemain a I'ESAT. Pour
celles et ceux qui passent la soirée dans
le salon, cela nous permet de les voir
avant gu’ils aillent se coucher (sans ac-
compagnement).

Notre rdle est alors de veiller a ce que
tout soit éteint et que tout soit bien fer-
mé pour leur sécurité. Nous sommes
la aussi au cas ou ils seraient malades
ainsi que pour les rassurer car la nuit est
un moment particulierement angoissant
pour les personnes fragilisées. Parfois
nous prenons un petit peu de temps le
soir avec un résident pour parler de ses
angoisses ou des ses inquiétudes.

Au foyer de vie c’est un peu différent car
ils ne travaillent plus donc ils ont la pos-
sibilité de veiller plus tard. Certains rési-
dents regardent la télévision dans leur
chambre alors que d’autres préferent la

regarder dans le salon. En général, ils
vont se coucher apres le film qui passe
en premiére partie de soirée.

Notre rOle ici est aussi un peu diffé-
rent par rapport au foyer d’accueil et
d’hébergement car certains résidents
doivent étre accompagnés jusque dans
leur chambre pour qu’ils se couchent
dans les meilleures conditions ; d’autres
nécessitent quelques soins juste avant
le coucher.

o
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établissement.

leur chambre ;

Je m’appelle Lucille. Je travaille la nuit dans un

Je suis surveillante de nuit ; Je dors le jour.

Je me couche a 9h le matin et je me leve a 2h30 de
I'apres-midi. Parfois je fais la sieste. Je dis a ma famille et
a mes amis quand je suis fatiguée.

A I'établissement, des résidents regardent la télévision
dans le salon ; des résidents regardent la télévision dans

Les personnes qui travaillent a 'TESAT se couchent plus
t6t que celles qui restent au foyer dans la journée ;

La nuit, je surveille si toutes les lumiéres sont éteintes ;
je surveille si les portes sont fermées ;

Quand un résident est malade, il m’appelle ; les résidents
peuvent me parler ; je peux aider les résidents.

En général les résidents du foyer dorment bien.

Le coucher est quelquefois rythmé par
des rituels gu’ils ont mis en place comme
par exemple demander quel profession-
nel travaille le lendemain matin ou alors
quelles sont les activités prévues.

En général, les résidents dorment toute
la nuit si ce n’est parfois une petite in-
somnie qu’il faut gérer ou certains rési-
dents qui nécessitent un change dans la
nuit.

Lucille FOUQUET,
Surveillante de nuit au SAHA d’Ancenis

‘
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Chacun ses réves

Propos recueillis au sein de la Maison Azalée auprés d’Isabelle, Jean-Yves,
Moussa, Jacques, Jean-Claude et Van Dung.

Le réve survient dans notre sommeil,
nous surprend, nous étonne, nous ef-
fraie, nous rend heureus, ...

Certains diront « le réve c’est personnel,
je ne veux pas les raconter », d’autres
partageront volontiers leur(s) réve(s). lls
expriment ainsi les angoisses, les peines,
les interrogations qui les habitent.

Les résidents qui se sont exprimés sur
le sujet sont unanimes pour dire que le
réve, c’est la nuit lorsque I'on dort mais
c’est aussi tout au long de la journée.

Jean-Yves dira « C’est important de ré-
ver. Le réve, c’est la vie. ».

Effectivement, lorsque chacun raconte
ses réves nous pouvons faire le lien avec
son parcours, sa vie, ses demandes,...

&
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lls les racontent parfois.

gateaux au chocolat...

Isabelle, Jean-Yves, Moussa, Jacques, Jean-Claude et
Van Dung habitent a la MAS de Montbert.

Isabelle, Jean-Yves, Moussa, Jacques, Jean-Claude et
Van Dung font des réves la nuit quand ils dorment.

Mais Isabelle, Jean-Yves, Moussa, Jacques, Jean-Claude
et Van Dung révent aussi la journée. lIs révent quand ils
pensent a ce qu’ils aiment : I'amour, les vacances ou les

Mais c’est aussi des réves de vie et
d’envie qu’ils expriment. « Les belles

femmes ! », « L’'amour... c’est beau les
réves d’amour », « Les vacances, avec
une copine », « Un voyage aux Ba-

léares », « Je réve d’un gros géteau au
chocolat et quand je me réveille je suis
heureuse. »

Moussa aime les réves et en conclusion
dit « Quand je réve, je dors bien. »

Comme pour Pierre Dac pour les rési-
dents de la maison Azalée « Les réves
ont été créés pour qu’on ne s’ennuie pas
pendant le sommeil. »

Elise pour la maison Azalée,
MAS de Montbert

Dormir, comment ¢ca marche ?

sommell paradogl

Stade |V
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Activations des zones du cerveau (en rouge et jaune) lors des différentes phases de sommeil, observées par

électroencéphalogramme (EEG)

Réle

Nous ne pouvons pas vivre sans dor-
mir, cette évidence cache beaucoup de
questions que les médecins, les cher-
cheurs se posent.

Le sommeil permet une récupération
physique et psychique, qui influe sur la
qualité de vie. Il est particulierement utile
pour le cerveau, sa maturation, pour la
mémoire, I'apprentissage de nouvelles
taches... Pendant notre sommeil, les
connexions neuronales se développent.

Physiologie

L’enregistrement du sommeil nous per-
met de savoir que nous avons 4 a 6
cycles qui durent de 90 a 110 minutes
chaque nuit : des stades de sommeil
plus ou moins profonds qui ont des réles
spécifiques.

Lenregistrement du sommeil révele plu-
sieurs phases : les stades 1 et 2 corres-
pondent a un sommeil léger, 3 et 4 au
sommeil profond. Un cycle se termine
habituellement par une période de som-
meil « paradoxal » durant lequel le cer-
veau est trés actif (c’est dans cette pé-
riode que se produisent les réves) mais
les muscles sont détendus.

Les besoins de sommeil sont variables
selon les personnes, selon les &ges : un

‘

nourrisson dort normalement 19h sur
24, un adulte de 6 a 9 heures. Les per-
sonnes agées dorment moins que les
adultes jeunes. Certains s’endorment
tét, d’autres tard, ce qui peut étre phy-
siologique (naturel) ou en relation a des
modes de vie.

Le déclenchement du sommeil est en re-
lation avec une hormone, la mélatonine
(cf. article page 24), secrétée dans une
partie du cerveau. Mais d’autres fac-
teurs favorisent le sommeil : le calme, la
luminosité et une température adaptées.

Le délai d’endormissement est variable
et augmente progressivement avec I'age
(15 minutes pour un bébé, 30 pour un
adulte jeune et 45 pour une personne
agée).

L’hygiéne du sommeil

- respecter son rythme : se coucher ré-
gulierement a la méme heure (celle qui
convient) et aussi se lever a la méme
heure,

- étre au lit pour dormir, et non pour
regarder la télévision, manger, travail-
ler sur son ordinateur, avoir un casque
musical sur les oreilles...,

- si I’on a des troubles du sommeil, évi-
ter de faire des siestes longues, lutter
contre les périodes de somnolences
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dans la journée,

- avoir une activité physique dans la
journée, éviter les exercices intenses
le soir (la marche est possible, voire
conseillée),

- avoir des horaires de repas réguliers
et éviter de manger trop le soir, ne pas
oublier de manger non plus,

- éviter certaines substances : café,
coca, tabac qui sont des excitants et
alcool qui peut induire le sommeil
mais le déstructure ensuite,

- créer de bonnes conditions d’endor-
missement : calme, luminosité, confort,
détente (relaxation),

- ne pas prendre de somnifére en auto-
médication,

- en cas de réveil nocturne, ne pas hési-
ter a se relever, pour attendre le pro-

chain cycle en ayant une activité douce
comme la lecture ou écouter une mu-
sique apaisante.

Les troubles du sommeil

Les troubles du sommeil sont extréme-

ment fréquents. lls sont subjectifs mais

bien pénalisants pour celles et ceux
qui en souffrent. On distingue différents
types d’insomnie :

- Les insomnies occasionnelles (de
courtes durée) ou chroniques (persis-
tantes, récidivantes),

- Les insomnies primaires (I'insomnie
est la maladie) ou secondaire quand I'in-

somnie est la conséquence d’une autre
maladie (douleur, fiévre, pathologie neu-
rologique, psychiatrique, respiratoire,
cardiaque ou dle a un traitement).

Si ces troubles sont secondaires a une
hygiéne de vie perfectible, une simple
consultation chez son médecin permet
de corriger cela. Parfois les troubles du
sommeil sont en relation avec une mala-
die qu’il convient de rechercher et autant
que possible traiter.

- Lapnée du sommeil, caractérisée par
des pauses de la respiration pendant
le sommeil, est source de fatigue inva-
lidante dans la journée mais aussi de
complications cardiaques et cérébro-
vasculaires.

Le syndrome des jambes sans repos
touche occasionnellement 10% de la
population adulte (I’explorer, traiter une
cause éventuelle ou le soulager est
possible).

Les troubles de I’horloge biologique
se corrigent souvent avec un travail sur
I'ensemble des criteres d’hygiene du
sommeil tels qu’ils sont décrits ci-des-
sus. Mais c’est parfois un retard de sé-
crétion de mélatonine qui est a I'origine
des difficultés d’endormissement. Il est
possible de prescrire la mélatonine.

Pour les insomnies primaires, I'an-
xiété d’aller au lit, par crainte de ne pas
pouvoir s’endormir, entretient un cercle
infernal. Un travail cognitivo-compor-
temental peut s’avérer trés intéressant.
Les médecins peuvent étre amenés a
prescrire des somniféres mais les effets
secondaires de ces traitements, le risque
de dépendance sont tels que ces pres-
criptions doivent étre les plus bréves
possibles et accompagnées de conseils
qui facilitent un sommeil naturel.

Parfois les troubles du sommeil sont en

relation avec la maladie, la souffrance
d’un proche. La, un accompagnement
doit étre recherché pour essayer de trou-
ver un équilibre de vie, car sans sommeil
réparateur, la situation est encore plus
lourde a porter.

Les troubles du sommeil, fréquents, ne
sont pas une fatalité. Mais les prendre en
charge est parfois complexe tant pour le
médecin qui doit en trouver I'origine et
traiter la cause, que pour la personne qui
en souffre car il est souvent nécessaire
de modifier des habitudes de vie, ce qui
n’est pas toujours simple.

T Xavier Brunier, Médecin a I'"Adapel

Parents d’enfants handicapés : sommeil
perturbé, toute la famille est concernée

Les enfants avec un handicap mental ou
des troubles du développement ont du
mal a acquérir un bon rythme veille som-
meil. Le handicap affecte la maturation
cérébrale et par voie de conséquence la
qualité du sommeil.

Afin de les aider a trouver le sommeil,
notre action sur I'environnement est im-
portante : le lit, la chambre, la lumiére,
le bruit, la régularité des heures de cou-
cher et de lever (y compris pendant les
vacances), la régularité des heures de
repas. Il est aussi conseillé d’éviter les
jeux stimulants juste avant le coucher,
d’instaurer un rituel « du coucher », sans
oublier de leur proposer des activités
organisées pendant la journée.

Quand ces approches n’ont aucun effet,
il faut en parler a son médecin. De fagon
transitoire, il peut étre nécessaire d’avoir
recours a une médication pour instaurer
un cycle veille sommeil, de faire des inves-
tigations neurologiques plus poussées.
Par exemple, les enfants avec une Tri-
somie 21 peuvent présenter des apnées

‘

obstructives du sommeil (elles se pré-
sentent souvent comme un léger ronfle-
ment) et elles peuvent se soigner.
Les enfants atteints du Syndrome de
Angelman et Smith-Magenis ne dorment
jamais une nuit compléte : 5 a 6 heures
maximum pour les uns et 2 heures de
suite pour les autres. Les enfants au-
tistes présentent dans 50 a 80 % des
cas des troubles divers du sommeil (en-
dormissement tardif, réveils nocturnes,
trés matinaux). Dans ces cas-la, outre
les aides comportementales, la prescrip-
tion de mélatonine peut étre tentée, elle
n’entraine pas, le plus souvent, d’effets
secondaires. Parfois, un sédatif s’im-
pose, sur une courte durée pour essayer
de stabiliser le sommeil.
Il est important également de penser
aux causes médicales qui peuvent étre a
I'origine de troubles du sommeil comme
I'épilepsie, des douleurs somatiques,
des troubles respiratoires, afin qu’elles
soient traitées.
Sources : Dossier Déclic « Aider
I’enfant handicapé a mieux dormir »
Janvier 2015.
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POURQUOI DORMONS-NOUS ?

Notre corps et notre cerveau doivent se reposer.
Quand nous ne dormons pas, nous sommes fatigués.
Les bébés dorment beaucoup. Les personnes jeunes
dorment plus que les personnes agées.

Des personnes se couchent tot.

Des personnes se couchent tard.

Des personnes s’endorment vite.

Des personnes s’endorment lentement.

Cela dépend de ce que nous faisons dans la journée.

NOUS DORMONS BIEN SI :

Nous sommes dans le noir. Nous sommes au calme.
Nous nous couchons a la méme heure tous les soirs.
Nous n’écoutons pas la musique au lit. Nous ne
regardons pas la télévision ou I'ordinateur au lit.

Nous mangeons peu le soir. Nous ne buvons pas trop de
café et nous ne fumons pas. Nous faisons du sport ou
nous marchons pendant la journée.

Beaucoup de personnes dorment mal. Les médecins ont
du mal a trouver pourquoi. Souvent les personnes doivent
changer leurs habitudes et elles dorment mieux aprés.

DORMIR EST IMPORTANT :

Souvent, les enfants handicapés dorment mal la nuit.
Des travaux dans la chambre peuvent les aider :

les enfants handicapés n’aiment pas le bruit.

lls dorment mieux dans le noir.

Les enfants handicapés dorment bien la nuit

quand ils se couchent a la méme heure le soir.

lls dorment bien la nuit quand ils connaissent

les activités de la journée.

Les médecins peuvent aider les enfants handicapés.
Les médecins peuvent donner des médicaments.
Les médecins cherchent s’ils ont une maladie.

Il est maintenant I’heure d’aller dormir

C’est dans sa chambre tempérée (pas
plus de 20 degrés I'hiver) et avec une
régularité des heures du coucher et du
lever que Jérdme se prépare a passer la
nuit.

Apres le repas, un passage a la salle de
bain pour la toilette et un petit pipi avant
de se mettre en pyjama, Jérdbme peut
maintenant s’installer confortablement
avec son doudou dans son lit.

Une histoire, une comptine ou une chan-
son, le temps de le sécuriser. Un petit
bisou en lui souhaitant « bonne nuit, et a
demain ». La nuit se passe sans veilleuse
pour Jérdbme, mais elle peut étre utile
pour d’autres enfants. Grace a ce rituel,
Jérbme repére que le moment est venu
de s’endormir seul dans sa chambre. La
préparation au coucher n’excéde pas
30 mn.

[l est maintenant nécessaire pour un bon
endormissement de garder dans la mai-
son une ambiance calme et reposante.

Aprés une bonne nuit, ’heure du lever
est arrivée, j'entre doucement dans la
chambre de Jérébme, je lui fais un petit
bisou, je lui dis « bonjour, c’est I'heure
de se lever ». Et quand il ouvre les yeux,
jouvre les volets. La journée pour Jé-
robme peut alors commencer. S’en suit
un bon petit déjeuner complet, I’habil-
lage et le départ en taxi vers I'IME.

Mme Delacour, Assistante familiale
au CAFS d’Ancenis

(Jérdbme est accueilli a notre domicile
4 nuits par semaine, depuis 5 ans)
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Une petite marienne ?

Etre vigilant a I'état de santé physique
et psychique des personnes que nous
accompagnons en assurant une surveil-
lance médicale et des soins réguliers fait
partie de nos obligations d’établisse-
ments et services médico-sociaux. Cette
surveillance se fait quotidiennement par
les observations cliniques permettant
de s’assurer du bien-étre des enfants,
adolescents ou adultes accompagnés.
Elle se fait encore par la vigilance qu’ont
les professionnels a respecter le rythme
de chacun et a prendre en compte I’état
de fatigabilité et les besoins en sommeil
du fait de la pathologie des personnes
accompagnées et parfois des médica-
ments pris.

Le temps de la sieste, la « marienne »,
la « reposette », comme on la nomme a
I'IME d’Ancenis, n’est pas forcément un
temps de sommeil mais, au moins, un
temps de calme, de repos accompagné,
plus ou moins long, en milieu de journée,
permettant ensuite de reprendre le cours
des activités sereinement, de retrouver
sa concentration et son énergie.

Faire la sieste, c’est aussi apprendre
a se recentrer, a s’écouter, a prendre

conscience des bruits internes, a repé-
rer ceux venant de I'extérieur du corps
ou de la piéce, a se détendre, a lacher
prise... et pourquoi pas, si besoin, a finir
par se laisser aller dans les bras de mor-
phée.
Brigitte Retailleau
Responsable de 'IME d’Ancenis
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Dans les établissements,
les professionnels
surveillent si les enfants
ou les adultes sont
fatigués.

Les personnes sont
fatiguées quand

elles ne dorment pas bien ;
les personnes sont
fatiguées quand

elles prennent des
médicaments.

AI'IME d’Ancenis,

les enfants font la sieste
quand ils sont fatigués.
Ce temps de sieste
s’appelle la marienne.
Les enfants se reposent ;
parfois ils s’endorment.
Apres les enfants
travaillent mieux.

Dormir, ce n’est pas de tout repos !

Aurélie, résidente a La Charmeliére
(Carquefou), a accepté de répondre a
quelques questions sur la qualité de
son sommeil et ses réves. Elle nous
donne quelques petits conseils pour
bien dormir car quand le sommeil va,
toutva!

La nuit je dors bien dans mon grand lit
dans ma chambre. Je vais me coucher
a 21h30. La nuit je bouge dans tous les
sens parce que j’ai mal au dos. Je dors
sans lumiere. Des fois je me réveille t6t
et des fois tard.

Se reposer c’est dormir I'apres-midi et
dormir c’est le soir, la nuit et le matin.

Est-ce que tu as peur la nuit ?

Non pas du tout. Le soleil se couche vers
6h le soir, vers 8h30-9h il commence a
faire noir et vers 9n30, il fait tout noir.
Il fait noir plus tard maintenant, c’est
mieux que I’'hiver.

As-tu des petits rituels avant de t’en-
dormir ?

Je n’arrive pas a dormir tout de suite.
Je regarde le journal que Jean-Yves va
chercher a la boite aux lettres, le Ouest
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France. Je regarde la télé tard le soir,
si je la regarde trop, je dors mal la nuit.
Quand je la regarde et qu’il y a un film
policier, c’est trés violent et je n’aime
pas ca et aprés j'en réve.

Est-ce que tu connais I'expression

« compter les moutons » ?

Moi je ne compte pas les moutons car
j’ai des choses a faire dans ma chambre :
des scoubidous, des mandalas et des
bracelets. Je n’ai pas besoin de compter
les moutons, ¢a ne m’intéresse pas.

Qui surveille ton sommeil ?
Les veilleurs viennent me voir tous les
soirs vers 10h. Moi jaime bien les voir
tous les soirs pour leur dire bonsoir.
J’aime bien tous les veilleurs.

Est-ce que tu fais des réves ?
Oui des cauchemars.

Un cauchemar, c’est un réve qui finit
mal ?

C’est quand je réve de beaucoup de
choses.

De quoi réves-tu ?
Je réve de musique, il y a plein de chan-
teurs et chanteuses. J’ai révé que j’allais
partir en vacances.

Tu as révé ou tu as envie de partir

en vacances ?

Les réves et les envies, c’est pas la
méme chose. Les réves c’est quand on
dort. Les envies on en parle en papotage
(groupe de parole).

Moralité : Pour bien dormir, pensez a

éteindre la télé et ne vous couchez pas
trop tard.

Aurélie

Résidente au FAV FAM de Carquefou
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Dormir autrement

« Je suis chef d’équipe de I’entreprise
depuis 14 ans. Je travaille 7 h par jour
avec trois horaires décalés, soit, le matin
de 5h a 12h, soit I'aprés-midi de 12h a
19h, soit en journée de 8h a 12h et de13h
a 16h. Nous travaillons une semaine le
matin puis une semaine I'aprés-midi, ce
qui nous permet d’avoir un rythme de
travail moins fatigant. La semaine ou je
suis du matin je me léve a 3h45 pour un
coucher vers 22h. C’est le rythme le plus
difficile, il exige d’avoir un cadre de récu-
pération et une bonne hygiéne de vie.
J’arrive a I'entreprise Adaptée a 5h. Nous
faisons une pause a I’entreprise, comp-
tée comme temps de travail, de 7h40 a
8h00, ce qui nous permet d’échanger, de
partager un café...). C’est une coupure
importante pour tous car nous repartons
ensuite sur les chantiers de 8h a 12h.

L’activité est le Nettoyage Industriel ce
qui implique, parfois, un accés chez les
clients en dehors des heures d’ouver-
ture. Nous intervenons dans des lieux

d’accueil de public (Centre Médico So-
cial, Banques, Communauté de Com-
munes...). Les horaires de I'aprés-midi
sont aussi liés aux demandes de clients ;
nous intervenons sur ces chantiers a la
pause du midi, pendant la fermeture de
I’accueil au public. Les horaires de jour-
née sont priorisés pour les travaux ponc-
tuels spécifiques (remise en état de bu-
reaux, nettoyage de vitres a I'aide d’une
nacelle télescopique, nettoyage haute
pression...). »

Séverine, salariée a 'EPA

depuis 12 ans

« Lorsque je suis du matin, je me léve a
3h45 pour embaucher vers 4h45 et me
couche avant 22h00. Apres ma journée
de travail je fais une sieste dans I'aprés-

midi. Ces horaires me conviennent car
ils me permettent de faire autre chose
dans la journée (j’entraine une équipe de
jeunes en hand-ball). Pour les prises de
rendez-vous a I’extérieur c’est plus pra-
tique. La semaine avec les horaires de
I"apres-midi est plus facile pour moi, je
me repose mieux le matin. Le temps de
pause dans la journée de travail me per-
met de souffler et d’échanger avec les
collegues. »

Bruno, salarié de ’'EPA depuis 9 ans

« Lorsque je suis de I'équipe du matin, je
me léve a 3h20 pour partir a 4h30. Je suis
matinal, je pars sur les chantiers avec les
collegues & 5h00. Je reviens a I’'entre-
prise pour une pause de 20 minutes qui
est inclue dans mon temps de travail.
Pendant cette pause, je lis le journal, je
prends un café avec quelques géateaux
et je discute avec les collégues. Puis,
on fait un point de I’activité et on repart
sur les chantiers. Je reviens des chan-
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tiers vers 12h et je débauche. Ensuite, je fais
des petites courses puis je rentre chez moi
déjeuner. Je ne me repose pas I'aprés-midi
mais je me couche t6t, vers 20h00. L'aprés-
midi, j’en profite pour bricoler ou jardiner. J’ai
toujours quelque chose a faire. Lorsque je
suis de I'apres-midi, je mange a 11h00 pour
démarrer @ 12h00. C’est un peu tét. Mon
repas est décalé et la pause de I'apres-midi
n’est pas toujours a la méme heure, parfois
16h00 et d’autres fois 17h00 en fonction des
chantiers. Comme le matin, je profite de la
pause pour souffler. C’est pour moi un mo-
ment important. Je préféere travailler le matin
car j'ai plus de temps en journée pour faire
des choses. »

Christine Griaud
Chef d’équipe « EPA Services »

Je suis chef d’équipes a I'Entreprise Adaptée en
nettoyage industriel. J'ai des heures de travail décalées :
je travaille de 5h du matin a midi. Ou de midi a 7h le soir.
Ou de 8h du matin a midi et de 1h a 4h de 'aprés midi.
Quand je travaille le matin, je me leve a 3h45 et je me
couche a 10h le soir. C’est le plus fatigant.

Souvent nous faisons le nettoyage quand les personnes
ne travaillent pas dans les bureaux. Nos heures de travail
ne sont pas les mémes que les personnes qui travaillent
dans la journée.

Séverine et Bruno travaillent a 'Entreprise Adaptée. lls
parlent des heures de travail décalées. Severine et Bruno
peuvent faire d’autres choses dans la journée.

‘
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Le paradoxe du veilleur

Les « nourritures » du corps et de ’esprit nous imposent bien des rituels
auxquels nul ne peut échapper. Pour autant leurs mécanismes peuvent nous
étre inconnus et leurs portées encore davantage.

Le sommeil, parmi ces « nourritures »,
est tout autant indispensable qu’il est
énigmatique : en effet, au-dela du
strict repos apparent, de multiples
processus sont a I'ceuvre qui font de
nous lors de I’éveil pas tout a fait le
méme que celui que nous étions au
coucher. Jean-Claude Ameisen, mé-
decin notamment président du Comité
consultatif national d’éthique parle en
ces termes du sommeil : « Cet étrange
voyage qui nous ramene jour apres
jour, aux rivages que nous avions quit-
tés, plus riches de ce que nous avons
acquis et plus libres de ce que nous
avons perdu ».

Ce voyage immobile au rythme impla-
cable et universel constitue la char-
niére symbolique de nos existences.
Elle nous relie aux archétypes au sens
de Jung et selon Michel Jouvet, neu-
robiologiste inventeur du concept de
sommeil paradoxal, dans le réve s’ef-
fectuerait une reprogrammation neu-
rologique préservant chez I'individu
son hérédité psychologique a la base
de sa personnalité. Le sommeil para-
doxal cinquieme et derniére phase
d’un cycle, est paradoxal en cela que
certaines zones du cerveau ont une
activité électrique proche de I'état de
veille. C’est durant cette phase ou
principalement nous révons et pen-
dant laquelle nos expériences et nos
apprentissages sont remis en scene
et éventuellement stockés dans notre
mémoire a long terme.

Envisager ces théories spéculatives a
I’aune du handicap mental et I'on est
legitimement pris de vertige tant les

questions s’amoncellent... La diversité
et le possible cumul des déficiences
d’'une part et les éventuels traite-
ments médicamenteux d’autre part
impactent chacun a leur maniere le
sommeil, I’étude du sommeil et le réve
constituant a ce titre des éléments cli-
niques supplémentaires.

Pour autant, dans une pratique pro-
fessionnelle quotidienne de veille en
foyer d’accueil médicalisé, force est
de constater que tant qu’il y a som-
meil et notamment en quantité, il est
évalué de fait comme de qualité ce qui
se révele pour le moins subjectif.

Sans moyens d’investigations parti-
culiers, notre pratique est donc cen-
trée sur la préservation de rythmes
de sommeil normaux avec la mise en
place de rituels propices a I’endormis-
sement et bien s(r, veiller au confort
et a la sécurité jusqu’au matin. Assurer
le calme et la tranquillité nécessaire a
chacun se révelent parfois difficile au
regard de la promiscuité de la vie en
foyer.

C’est dans ce souci que s’inscrit notre
pratique pour que, espérons-le, chacun
trouve dans le sommeil les qualités que
I’on puisse en attendre.
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Le sommeil est mystérieux.

dans le foyer.

sécurité.

Quand nous dormons, notre cerveau travalille.
Le cerveau travaille comme dans la journée.

Quand nous dormons, nous révons.
Cette période ne dure pas toute la nuit.
Cette période fabrique nos souvenirs.
Ces souvenirs s’appellent la mémoire.

La mémoire c’est se souvenir de ce que nous avons fait
ou de ce que nous avons appris pendant la journée.

Les personnes handicapées peuvent dormir moins bien
méme quand elles dorment beaucoup. Les personnes
handicapées peuvent dormir moins bien a cause de leur
handicap ou des médicaments.

Dans les foyers d’accueil médicalisés, les veilleurs de nuit
surveillent si les résidents dorment.

Les veilleurs de nuit respectent les habitudes des
personnes quand elles se couchent.

Les veilleurs de nuit surveillent si les personnes
handicapées sont bien installées dans leur lit.
Les veilleurs de nuit surveillent si tout est calme

Avec le veilleur de nuit, les résidents se sentent en

Si le veilleur de nuit n’a pas beaucoup de travail, c’est bien !

Et comme le sommeil a son paradoxe,
le veilleur aussi car a priori moins il s’oc-
cupe des résidents, meilleur son travail
peut étre considéré !

Jocelyn Deniaud
Aide soignant de nuit - FAM des Lucines

‘
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Mélatonine et TSA

(Troubles du Spectre de I’Autisme)
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La mélatonine, aussi appelée « hor-
mone de 'obscurité ou du sommeil »,
est sécrétée au cours de la nuit, par
une glande située dans le cerveau, la
glande pinéale. La mélatonine joue
un réle central dans la régulation de
I’horloge biologique, au niveau des
rythmes circadiens (cycles de 24h),
des cycles veille-sommeil, mais éga-
lement des rythmes saisonniers. Elle
est par ailleurs impliquée dans divers
processus biologiques, tels que le
stress oxydatif, l'inflammation, les
fonctions cognitives, I’humeur ou en-
core le développement du systeme
nerveux.

La mélatonine est synthétisée a par-
tir d’un neurotransmetteur, la séro-
tonine. Depuis le début des années
60, l'étude de la voie biologique
sérotonine-mélatonine  représente
un intérét tout particulier dans la re-
cherche sur les Troubles du Spectre
de I’Autisme. En effet, des anoma-
lies biochimiques de cette voie ont
été identifiées. Plus de 25 études
ont montré une augmentation de la
sérotonine dans le sang chez plus
de 25% des personnes autistes et
quelques études plus récentes ont
montré une diminution de la méla-

glande pinéale

—
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tonine chez plus de 40% des per-
sonnes autistes, a la fois dans le
sang et dans l'urine. Des mutations
génétiques, notamment dans le géne
ASMT impliqué dans la synthése
de la mélatonine, ont été identifiées
chez certains patients, expliquant en
partie les anomalies. Cependant les
causes du déficit en mélatonine et de
I’augmentation de la sérotonine chez
les patients restent largement inex-
pliquées.

On estime que 50 a 80% des per-
sonnes autistes souffrent de troubles
du sommeil : diminution de la durée
totale, augmentation des délais d’en-
dormissement ou réveils nocturnes.
Ainsi, une vingtaine d’essais théra-
peutiques, utilisant la mélatonine ont

été réalisés chez des patients avec
des troubles neurodéveloppemen-
taux, dont les TSA. L’administration
de mélatonine chez les patients per-
met d’améliorer les troubles du som-
meil de fagon partielle ou compléte,
en particulier les délais d’endormis-
sement. On observe un effet béné-
fique sur le sommeil chez de nom-
breux patients, jusqu’a 70% selon les
études. Peu d’études ont étudié les
effets du traitement par la mélatonine
sur le comportement des patients.
Cependant, il a été observé une dimi-
nution de lirritabilité, de I'anxiété, de
I’lhyperactivité ou encore des stéréo-
typies. Des améliorations du compor-
tement social et de la communication
ont aussi été rapportées.

L’hypothése selon laquelle les pro-
blemes de [I'horloge biologique
pourraient jouer sur la sévérité de
I’autisme est donc posée et de nou-
veaux essais thérapeutiques étudiant
a la fois les taux de mélatonine, les
troubles du sommeil et les comporte-
ments autistiques, sont nécessaires
afin de mieux comprendre les rela-
tions entre ces différents aspects. Le
temps total de sommeil diminué a été
associé a un déficit plus important
au niveau des interactions sociales,
aux stéréotypies, ainsi qu’a une plus
grande sévérité de I'ensemble de la
symptomatologie autistique. |l est
donc aussi important, a partir de ces
données de la recherche, de pouvoir
proposer des stratégies thérapeu-
tiques adaptées.
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Les anomalies de sécrétion de la mé-
latonine décrites ci-dessus étant une
des causes a la fois des troubles
du sommeil et des troubles des
rythmes circadiens, la mélatonine
est une pharmacothérapie, si I'indi-
cation est bien posée, singuliere-
ment efficace pour les personnes
autistes.

Malgré un certain nombre d’études,
beaucoup de questions se posent,
notamment s’il est mieux de prescrire
de la « mélatonine a libération immeé-
diate » versus a « libération prolon-
gée », quel est le dosage optimal, et
quelles sont son efficacité et sa su-
reté a long terme... Plusieurs études
frangaises et internationales sont ac-
tuellement en cours afin de répondre
a ces questions.

Quelles approches thérapeutiques
des troubles du sommeil dans les
TSA?

En premiére ligne, il est important de
veiller a ce que la personne ait une
bonne hygiéne de vie, une activité
physique satisfaisante, un lieu pour
dormir apaisant et ne souffre pas de
pathologies associées ou sous-ja-
centes.

Puis, il faut se saisir des approches
comportementales qui s’avérent sou-
vent efficaces.

Enfin si les troubles du sommeil ré-
sistent, une pharmacothérapie peut
étre indiquée. Tout en maintenant les
indications précédentes.

Quand la mélatonine est prescrite, il
faut tenir compte de ses trois effets
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distincts, de son effet « sopori-
fique », de son effet « chronohypno-
tique », (elle agit sur des récepteurs
qui régulent I’horloge biologique) et
de son effet « chronobiotique » (elle
avance I’horloge biologique).

A cela s’ajoute un effet de « vasodi-
latation périphérique », favorisant le
dégagement de la chaleur et une pe-
tite baisse de la température centrale
qui favorise également le sommeil.
Habituellement, la mélatonine a li-
bération immédiate est choisie en
premiére intention. Si c’est I'effet
« soporifique » qui est recherché, elle
est prise 15 a 30 minutes avant le
coucher, a une posologie qui débute
a 1mg. Au besoin, cette posologie
peut étre progressivement augmen-
tée par paliers jusqu’a 3 mg, mais ra-
rement au-dela. Si un effet « chrono-
biotique » est recherché, la posologie
est inférieure, plus proche des doses
physiologiques (0.5 mg ou moins),
et est prise plusieurs heures avant le
coucher habituel.

Si la personne persiste a avoir des
troubles aprées cette premiere ap-
proche, notamment des réveils noc-
turnes, la mélatonine a libération pro-
longée (le Circadin® en France) peut
étre indiquée en deuxieme intention.
Globalement, on vise une stabilisa-
tion d’un rythme veille-sommeil pen-
dant au moins 6 semaines avant de
diminuer puis d’arréter le traitement,
mais une prise prolongée est souvent
nécessaire afin de maintenir |'effet.
Si I'insomnie est toujours la, d’autres
traitements pharmacologiques sont
disponibles. Mais ce n’est pas I'objet
de ce focus « mélatonine ».

Pour en savoir plus : CM Schréder &
P Franco, Les troubles du sommeil de
I’enfant, dans : Traité Flammarion de
Psychopathologie de I'Enfant et de
I’Adolescent, Flammarion, 2011.

Approches thérapeutiques devant I'insomnie de ’enfant avec autisme

1. Traitement des troubles primaires du sommeil sous-jacents
» Syndrome d’apnées du sommeil, mouvements périodiques au cours du sommeil...

2. Hygiéne de veille et de sommeil
+ Habitudes diurnes : alimentation, activité physique, exposition a la lumiére etc.

- Eviter les siestes en fin d’aprés-midi

+ Le lit : un endroit confortable et approprié aux besoins de I'enfant avec autisme

3. Interventions comportementales

* Routines du coucher consistantes

» Rythmes veille et sommeil réguliers

* « Bedtime fading »

» Evil. extinction graduelle et progressive

4. Mélatonine : en libération immédiate (LI) ou prolongée (LP)

5. Autres pharmacothérapies

+ Doivent cibler en méme temps les éventuelles co-morbidités médicales, neurolo-

giques et psychiatriques si possible

fumidve snkibe lo prodeciion de mdfatosins
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Molécule de mélatonine
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La mélatonine est une substance fabriquée par notre
cerveau, elle est aussi appelée hormone du sommeil.

La mélatonine agit sur notre sommeil et aussi sur notre
humeur et notre systéme nerveux.

Beaucoup de personnes autistes ont des troubles du
sommeil.

Ces troubles sont souvent liés a des troubles de la
mémoire, de I'attention ou du comportement.

Des essais sont en cours.

Il faut d’abord voir si les troubles du sommeil ne sont pas
liés a de mauvaises habitudes et si oui, essayer de les
changer, on parle alors d’approche comportementale.
Ensuite et si nécessaire, la prise de mélatonine peut
étre conseillée par un médecin, elle permet souvent
d’améliorer les troubles du sommeil, et aussi les troubles
du comportement.

Les études continuent pour comprendre les liens
entre la mélatonine, les troubles du sommeil et 'autisme.

‘
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LAssemblée Générale de I’Adapei 44
Samedi 20 juin a La cité Marlon Cahour a Reze

Agissons ensemble pour répondre le
mieux possible aux aspirations des per-
sonnes handicapée et des familles et
pour agir auprés des pouvoirs publics
afin que les moyens nécessaires soient
au rendez-vous.
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Rendez-vous le samedi 20 juin pour ’Assemblée Générale
de '’Adapei 44 a Rezé.

55¢ congres de I’Unapei « Portraits de
famille » a Toulouse

Du 4 au 6 juin 2015, le congrés de I'Unapei a été
particulierement dédié aux meres, peres, sceurs et
fréres de personnes handicapées.
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Le Congres de I'Unapei s’est déroulé
du 4 au 6 juin, a Toulouse

Stationnement pour les personnes
handicapées, la gratuité depuis le 18 mai

La loi autorisant le stationnement gra-
tuit des personnes handicapées a été
publiée le 19 mars au journal officiel.

Depuis le 18 mai, les automobilistes en
situation de handicap n’ont plus besoin
de payer pour le stationnement. La loi
visant a faciliter le stationnement des
titulaires de la carte de stationnement a
été promulguée le 18 mars par le Pré-
sident de la Républigue et est entré « en
vigueur deux mois aprés » cette date.

Les titulaires de cette carte, ou la tierce
personne les accompagnant, peuvent
utiliser gratuitement « toutes les places
de stationnement ouvertes au public ».
« Toutes les places » et pas seulement
celles réservées aux personnes handi-
capées. Les mairies pourront toutefois
autoriser les gestionnaires de parkings

« disposant de bornes d’entrée et de
sortie » a maintenir le paiement d’une
redevance.

Le texte précise que le stationnement
est gratuit « sans limitation de durée ».
Mais les communes peuvent « fixer une
durée maximale de stationnement »
de douze heures ou plus.
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Depuis le 18 mai, les
automobilistes en situation de
handicap peuvent stationner
gratuitement et sans limitation
de durée selon les communes.

Le théatre de la Fleuriaye et le Foyer
de Vie La Charmeliére ont officialisé

leur jumelage

Le Théatre de la Fleuriaye et le Foyer de
Vie La Charmeliére sont officiellement
jumelés depuis le 10 juin en présence
de Mme Sophie Biette, Présidente de
I’Adapei 44.

Ce jumelage fait suite a cinq années de
partenariat entre les deux structures.
Chaque année un parcours culturel est
proposé a des personnes accueillies
au foyer de Vie La Charmeliére. Par
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ce partenariat, les deux structures
souhaitent également favoriser des
rencontres entre les professionnels du
Théatre de la Fleuriaye, les résidents et
les professionnels du foyer de Vie La
Charmeliére.

Le pari est réussi et c’est naturellement
que les deux structures « se jumelent »
en bons voisins.

Jumelage réussi entre le théatre de la Fleuriaye et le foyer

de Vie La Chameliére.




30

Course Odysséa 2015

Le 15 mars dernier, plus de 10 400 per-
sonnes se sont mobilisées a Nantes
pour se lancer sur le circuit Odysséa
2015 ! (marche ou course).

Pour cette 9¢ édition Nantaise, grace a
ces sportifs, ce sont 81 300 euros qui
seront reversés au Centre René Gau-
ducheau, a la ligue nationale contre le
cancer Pays de Loire et a I'association
coup de coeur « Vivre Mieux le Lym-
phoedeme ».

Bravo a la vingtaine de sportifs de
I’Adapei (professionnels, personnes

handicapées), qui ont participé a cet
événement dans la bonne humeur...

Les échos recueillis sont positifs.
Quelques résidents du Foyer de Nort/
Erdre ont été ravis de participer et fiers
de leur parcours fait en 42 minutes... lls
ont été accueillis comme des héros au
Foyer, sans aucune courbature le lende-
main. lls sont préts a recommencer !

&
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Le 15 mars se déroulait

la course Odysséa a

Nantes. 10 400 personnes
participaient. Grace aux
sportifs, 81 300 euros ont été
reversés aux associations.

Le Défenseur des droits

Unique en son genre, il est chargé de
veiller a la protection de vos droits et de
vos libertés et de promouvoir I'égalité.
Le Défenseur des droits a pour mission
de lutter contre les discriminations
directes ou indirectes prohibées par la
loi ou par un engagement international
ratifié ou approuvé par la France.

Le Défenseur des droits s’assure que
chacun puisse connaitre ses droits
et les voies reconnues et appliquées
selon les criteres de discriminations
énonceés dans les textes juridiques (lois,
directives européennes, conventions
internationales...).

Vous pouvez saisir directement et
gratuitement le Défenseur des droits
si vous vous estimez victime d’une
discrimination.

Pour obtenir plus d’information et
contacter votre délégué, rendez-vous
sur le site www.defenseurdesdroits.fr
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Le Défenseur des droits veille
a la protection des droits

et des libertés et a
promouvoir I'égalité.

Plein jeux, J’y vais, du sport ludique pour tous

Le service des sports d’Ancenis et les
Services d’Accompagnement et d’Hé-
bergement pour Adultes d’Ancenis, et
plus particulierement son Foyer de Vie
et sa SAESAT ont organisé la septieme
édition de « Plein jeux, j’y vais » le 22 avril
dernier a I'espace Edouard Landrain.

Prés de 175 adultes déficients intellec-
tuels vieillissants provenant de toutes
les structures du Pays d’Ancenis mais
aussi de Loire-Atlantique accompagnés
par 45 professionnels ont participé a
cette manifestation.

Cette journée festive et conviviale qui
a mis en avant la rencontre, le respect,
I’échange, I'envie et le plaisir, a permis
aux différentes personnes d’essayer
plus de vingt activités avec comme
nouveauté cette année, I’escrime.

Tous attendent avec impatience I'année
prochaine... Quelques témoignages de
résidants et usagers au sujet de la der-
niére journée « Plein Jeux, j’y vais ».

« Je suis arrivée en retard mais c’était
trés bien ».

&
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Le 22 avril avait lieu, la 7¢ édition de « Plein jeux, j'y
vais ». Une journée festive et conviviale qui a permis aux
différentes personnes d’essayer plus de vingt activités dont

'escrime.

« Le tir a la carabine c’était bien ».

« On a passé une bonne journée et en
plus il faisait beau ».

«J’ai vu plein de gens que je connaissais ».
« Rouler par terre sur les tapis c’était
bien ! ».

« A la fin y’avait une chanson bretonne
et on a dansé dessus ».

Eliane : «Tres bien ».

Rose : « Super ».

Lydie : « Il faisait chaud ! ».

Jacky : « Le repas était bon » « J’ai pas
pu faire le parachute ».

Jeanine : « Méme si j'ai un handicap au
niveau de la hanche, j’ai pu faire du tri-
cycle. Les animateurs sportifs sont trés
patients et nous aide a nous surpasser ».
Martine : « Je suis montée sur la scéne
pour danser et faire danser tout le
monde. J’avais le trac mais c’était gé-
nial. Si je devais le refaire, je le ferai. Je
suis fiére de moi ».

Philippe : « La boxe et I'escrime ca
change. On a aussi appris a se servir
d’une épée, mais pas une vraie ! ».

‘



AAH, une durée d’attribution allongée

Les maisons départementales des per-
sonnes handicapées (MDPH) ont dé-
sormais la possibilité d’allonger jusqu’a
cing ans la durée d’attribution de I’'Allo-
cation aux Adultes Handicapés (AAH).

Un décret du 3 avril 2015 permet
d’étendre de deux a cing ans la durée
maximale d’attribution de ’AAH pour
les personnes dont le taux d’incapacité
est inférieur a 80 % mais supérieur a
50 % et qui subissent une restriction
substantielle et durable pour I'accés a
’emploi. Une mesure qui, en plus de
réduire la charge de travail des MDPH,
permettra d’éviter les procédures ré-
pétitives et les ruptures de droits.

&
ﬁg FACILE-A-

L’AAH (I'Allocation aux
Adultes Handicapés) est
une aide financiére qui
permet d’ assurer un revenu
minimum aux personnes
handicapées.

Depuis avril 2015, la durée
maximale d’attribution de
I’AAH peut étre allongée
jusqu’a 5 ans.

Trisomie 21 France lance son outil
numérique de suivi médical : santetresfacile.fr

avec le soutien de la Fondation CNP Assurancesd’attribution allongée

Depuis le 21 mai 2015, Trisomie 21 France
propose un outil numérique d’aide au
suivi médical permettant aux personnes
avec une déficience intellectuelle et plus
particuliérement une trisomie 21 de de-
venir les acteurs de leur propre santé.

Le contenu de ce site a été élaboré par
des professionnels de la santé, des ad-
ministrateurs Trisomie 21 France et des
personnes avec trisomie 21.

Il s’adresse, a la fois, a ’ensemble des
personnes présentant une déficience
intellectuelle, aux familles et accompa-
gnants, ainsi qu’aux professionnels de
santé.

Accessible a tous, il est rédigé en « facile
a lire et a comprendre » et sa synthese
vocale permet également aux personnes
sourdes et malentendantes de I'utiliser.

Les pages sont illustrées a I'aide de pic-
togrammes et de photos favorisant ainsi
leur compréhension.

Cliquez-ici :
www.santetresfacile.fr
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Lancement d’un nouvel outil
numérique d’aide au suivi
médical, notamment pour les
personnes attentes de trisomie
21. Trés facile d’utilisation :
www.santetresfacile.fr

Un outil au service
des tuteurs familiaux

En partenariat, I'Unapei a édité un
guide du tuteur et du curateur fami-
lial afin d’accompagner les 400 000
tuteurs familiaux dans la gestion au
quotidien des mesures de protection
qui leurs sont confiées.

Beaucoup de curateurs et de tuteurs
familiaux nous font part de leurs diffi-
cultés a se retrouver seul dans la ges-
tion de la mesure de protection de leurs
proches. En effet, il n’est pas toujours
aisé de maitriser parfaitement son réle,
ses obligations et ses devoirs envers la
personne protégée ; les obligations admi-
nistratives ne sont pas des plus simples ;
I'organisation des relations avec le juge
des tutelles peut questionner...

&
ﬁ@ FACILE-A-LIRE

et 13 fiches techniques.

L'Unapei a édité un guide a destination des tuteurs familiaux

Ce guide a pour but d’aider les tuteurs dans la gestion au
quotidien des mesures qui leurs sont confiées :

- les obligations administratives,
- les devoirs envers la personne protégeée...
- 'organisation des relations avec le juge des tutelles

@ .
X Unapel
C’est  pourquoi,
’Unapei met ce
guide et ses 13
fiches techniques
(Pinventaire, le
compte rendu de

gestion, la vente
1 d’'un bien immo-

BF o s o -
— e | bilier, la protec-

tion juridique et la
banque, le logement, la santé, la gestion
du patrimoine...) a la disposition des fa-
milles.

Ces outils sont en téléchargement gratuit
sur le site internet de I'Unapei.

NOUVEAU !
Possibilité de faire un don en ligne

a] varum Agir Ensemble

www.alvarum.com/faireundon-handicapagirensemble

‘
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Un nouveau décret

pour les vacances adaptées

Le nouveau décret, pour mieux encadrer

le secteur des vacances adaptées pour

les personnes handicapées majeures,
vient de paraitre.

Les nouveautés les plus marquantes

concernent le périmétre d’action de I'or-

ganisme :

- Ouverture a I'Europe : tout Organisateur
de Vacances Adaptées (OVA) ayant un
agrément équivalent dans son pays
peut exercer son activité en France.

- La prestation transport est incluse dans
le champ des activités de I'organisme.

- Les plateformes de départs feront I'ob-
jet de visites de contréle comme les
séjours.

Ces dispositions concernant les trans-

ports étaient trés attendues tant les dys-
G

FACILE-A-LIRE

fonctionnements relatifs a ces questions
étaient nombreux.

La procédure de demande d’agrément,
quant a elle, est modifiée et doit notam-
ment faire état de la motivation de I'or-
ganisme. Ce dernier devra par ailleurs
fournir chaque année un bilan détaillé
quantitatif, qualitatif et financier de ses
activités.

En résumé, cet agrément « nouvelle ver-
sion » est un premier pas vers un renfor-
cement de la sécurité, et du bien-étre
physique et moral des vacanciers. Mais
nous attendons encore la parution de
la circulaire qui précisera le dispositif,
notamment sur la question de la forma-
tion des personnels d’encadrement des
séjours.

Le nouveau décret, pour mieux encadrer le secteur des
vacances adaptées : renforcement de la sécurité
et du bien-étre physique et moral.

Emission de France

L’émission « Allo docteur » proposait
d’aborder la vie quotidienne avec un enfant
handicapé. Parmi les invités sur le plateau,

Christel Prado, présidente de I'Unapei.

&
QE FACILE-A-LIRE

Christel Prado était l'invitée
de I'émission « Allo docteur ».
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J’éleve un enfant différent

Vous ou votre enfant étes accueillis dans un établissement de I’Adapei 44.
Cet établissement a été créé par une association de parents qui en est

gestionnaire.

* Nous sommes des parents béné-
voles qui ceuvrons pour défendre
les droits des personnes handica-
pées mentales et veillons a garantir
la qualité de leur accueil et de leur
accompagnement.

* Nous, parents bénévoles, sommes
aux cotés des professionnels pour
répondre aux appels a projets
permettant la création de nou-
velles structures.

* Nous, parents bénévoles, propo-
sons des réunions d’information,
des soirées, des rencontres, de
'aide aux familles de I’Adapei 44
(exemple : Alloparents).

* Pour étre forts, il faut étre nombreux,
c’est pourquoi, chaque année, nous
vous faisons parvenir une proposi-
tion d’adhésion a notre associa-
tion ’Adapei 44.

Nous espérons que vous ferez bon accueil a cette proposition d’adhésion en remplis-
sant le bulletin ci-dessous ou en le téléchargeant sur notre site internet.

www.adapei44a.fr R

rubrique Participez - Rejoignez-nous - La cotisation
Je souhaite adhérer a I’Adapei 44

1102 euros - parents [164 euros — amis

(déduction fiscale de 66% du montant)

1o o
Prénom .....cccooviiiniiinienn. Adresse....
Code postal.......ccccceerierneennne Ville ......
Téléphone......cccceeeeveeeccineenne Email......

Merci de renvoyer ce bulletin a :

Adapei 44 - 13, rue Joseph Caillé - BP 30824 - 44008 Nantes Cedex 1
Vous serez contacté par un responsable de proximité.
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