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TROUBLES DU SOMMEIL
ET HANDICAP

Votre enfant est en situation de handicap ?
Il souffre de troubles du sommeil ?
Ce livret est pour vous, pour lui...



Ce livret est une version abrégée d’un document Internet plus
complet, disponible sur les sites du Réseau-Lucioles et du
Réseau R4P, document qui vous propose, outre de nombreux
témoignages de parents d’enfants handicapés’, des informa-
tions médicales, des conseils, des astuces pour le quotidien,
des fiches techniques, pour vous permettre de mieux vivre
VOS nuits avec votre enfant.

Ce pictogramme que vous trouverez au fil des pages de ce
livret, vous invite a vous reporter a cette version Internet pour
plus de développement.

http://www.reseau-lucioles.org et http://www.r4p.fr



INTRODUCTION

Les troubles du sommeil chez I’enfant handicapé sont
tres fréquents, et leurs origines diverses. Ils sont souvent
générateurs de difficultés au sein de la famille, pour I'enfant
lui-méme, bien sdr, mais aussi pour vous, parents, et pour
I'ensemble de la fratrie... Difficultés auxquelles il est d’autant
plus délicat de faire face que les ouvrages traitant a la fois du
sommeil et du handicap sont rares.

C’est pour pallier ce manque d’information, a la fois théorique
et pratique, que nous vous proposons aujourd’hui ce livret.

Troubles du sommeil et handicap est le fruit d’'une étroite collaboration
entre le Réseau-Lucioles dont I'objectif est d’améliorer 'accompagnement
des personnes porteuses d’un handicap mental sévere-et le Réseau R4P-
réseau de rééducation et de réadaptation pédiatrique qui rassemble
les professionnels s’occupant d’enfants en situation de handicap en
Rhoéne-Alpes.

Pour en savoir plus : www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr



LE SOMMEIL

QU’EST-CE QUE LE SOMMEIL ?
C’est I'un des deux états fondamentaux qui rythment notre
vie quotidienne; I'autre est la veille.

Notre sommeil comprend trois stades différents: le sommeil
lent Iéger, le sommeil lent profond, et le sommeil paradoxal.
La succession de ces trois stades constitue un cycle de
sommeil. Au cours d’'une méme nuit, plusieurs cycles se
succedent, entrecoupés d’éveils.

Notre sommeil est régulé de deux manieres:

- Par notre «horloge biologique » (régulation circadienne), qui
se fie a un certain nombre d’indicateurs, appelés «donneurs



de temps», comme I'alternance lumiére/obscurité, I'activi-
té sociale, I’heure des repas... et nous permet d’avoir des
moments privilégiés pour nous endormir.

- Par la durée de notre période de veille (régulation homéos-
tasique): de fagon schématique, plus notre journée a été
longue, plus notre besoin de sommeil, le soir venu, sera
important.

LE SOMMEIL DE MON ENFANT

Son besoin de sommeil va varier, selon son age. Nourrisson
et tout jeune enfant, il aura besoin de sommeil nocturne, mais
aussi de siestes, dans la journée. En grandissant, il dormira
plus la nuit et aura de moins en moins besoin de dormir pen-
dant la journée. La durée de son cycle de sommeil va évoluer,
elle aussi: de 50 minutes a la naissance, jusqu’a 90 minutes,
comme celui d’'un adulte, a partir de 4-5 ans.

Le tableau ci-dessous vous donnera une idée du nombre d’heu-
res de sommeil dont votre enfant a besoin, selon son age, et de
la répartition recommandée des siestes dans la journée.

Durée moyenne
du sommeil
sur 24 heures

Répartition
dans la journée

Siestes/journée

Matin, début et fin

6 mois 3 14-15 heures

d’apres-midi
, Matin et début
9-12 mois 2 daprés-mid 13-14 heures
15-18 mois 1 Début d’aprés-midi  12-13 heures

Disparition du

Entre 3 et 5 ans besoin de sieste 12 heures
Entre 6 et 10 ans 11 heures
Entre 10 et 16 ans Environ 10 heures

Pour en savoir plus : www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr
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COMMENT PUIS-JE AIDER MON ENFANT ?
Etre attentif aux donneurs de temps

La liste ci-dessous en énumere les principaux :

- Interactions sociales dans la journée et non dans la nuit;

- Alternance jour/nuit pour la lumiere et I’'obscurité;

- Repas a heures régulieres;;

- Heures de coucher et surtout de lever régulieres;

- Rble bénéfique des activités structurées: ateliers, jeux,
activités scolaires, sportives, culturelles...;

- Réle néfaste des activités non structurées:
TV, informatique...

Apprendre a mon enfant a s’endormir seul

Il est tout a fait normal qu’un enfant se réveille plusieurs fois
durant la nuit - des éveils de quelques minutes - et tres impor-
tant qu'il puisse alors se rendormir seul et vite.

Si votre enfant manifeste de I'inquiétude et pleure, une
approche comportementale peut vous aider a I’'habituer
progressivement a s’endormir/se rendormir sans vous,
ce qui est fondamental pour lui ménager un bon sommeil.




PARTICULARITES
DES TROUBLES DU SOMMEIL,
CHEZ LES ENFANTS
EN SITUATION DE HANDICAP

L’enfant en situation de handicap est plus fréquemment sujet
aux troubles du sommeil que les autres enfants. Insomnies?,
parasomnies®, hypersomnies* ne resteront pas sans effet, a
la longue, sur son état de santé et celui du reste de la famille!
Aussi est-il tres important que vous en parliez a votre médecin
et pour préparer cet entretien, un questionnaire d’autodia-
gnostic est a votre disposition sur le document Internet.

LES INSOMNIES

Chez un enfant porteur de handicap, I'insomnie peut avoir
des incidences sur son développement émotionnel, social,
comportemental. Elle peut aussi influer sur les conditions de
sa rééducation, de
ses apprentissages
en général, et sur le
contrdle de crises épi-
leptiques® éventuelles.
Il est donc important
de la diagnostiquer et
de la traiter des que
" possible.

Pour en savoir plus : www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr
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Causes comportementales

Votre enfant peut, comme beaucoup d’enfants handica-
peés, se montrer particulierement anxieux, au moment de la
séparation du soir, ou avoir peur du noir. Il se peut aus-
si que vous lui ayez donné de «mauvaises habitudes», au
moment de son coucher: bercement, biberon, télévision,
voiture, ou encore autorisation de venir dans votre lit... Vous
avez peut-étre aupres de lui une présence excessive, par
angoisse, ou parce gu'’il est difficile de toujours interpréter
ses pleurs. La situation familiale peut aussi avoir été boul-
versée (mort d’un des grands-parents, séparation des
parents, naissance d’un petit frere ou d’une petite sceur),
et votre enfant va réagir plus particulierement. Des
événements, qui pourront vous paraitre anodins mais qui
seront générateurs d’inquiétude pour lui (modification dans
le personnel de son établissement d’accueil, par exemple,
modification dans le déroulement de ses journées) peuvent
encore avoir un impact direct sur les conditions de son
endormissement et la qualité de son sommeil.

C’est en effet le cas de mon enfant: que puis-je faire ?

Si les difficultés d’endormissement de votre enfant sont dues
a une incapacité a s’endormir sans votre présence aupres de

lui, sachez qu’une pourra vous
aider. Vous en trouverez la méthode détaillée dans la version
Internet de ce document.

Troubles du rythme jour/nuit

Ces troubles sont aussi appelés troubles du rythme circa-
dien (voir page 2, Qu’est ce que le sommeil ?). lls se carac-
térisent par un décalage entre I’horloge biologique de I'en-



fant et le rythme jour/nuit. lls peuvent conduire, dans les cas
extrémes, a une véritable inversion: il N’y a plus alors aucune
concordance entre le rythme veille/sommeil de I'enfant et le
rythme jour/nuit, entre ses horaires de sommeil et ceux de ses
parents, entre ses rythmes propres de vigilance et ceux
exigés par I’école ou son établissement d’accueil.

L’origine de ces troubles peut étre interne ou externe.

¢ Troubles du rythme circadien d’origine externe

lls sont liés a une absence de donneurs de temps: pas ou
peu de stimulations dans la journée, alimentation continue
ou trop fractionnée, éclairement insuffisant dans la journée
et/ou trop important dans la nuit (supérieur a 40 lux), rythmes
de couchers et de levers irréguliers. Limmobilité ou I'absence
d’exercice physique, ainsi que des siestes trop longues
ou des endormissements durant les trajets en voiture, ou

Pour en savoir plus : www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr



encore I'absence d’activités structurées, comme les ateliers,
les jeux, les activités scolaires, jouent également un réle
important dans la survenue de ces troubles.

e Troubles du rythme circadien d’origine interne

’absence de perception de la lumiére chez les enfants non-
voyants peut entrainer un rythme veille/sommeil en «libre
cours» (ils s’endormiront, chaque jour, une a trois heures
plus tard que le jour précédent) ou un rythme veille/sommeil
irrégulier.

Les troubles internes du rythme circadien peuvent étre encore
lies a une Iésion de I'horloge biologique ou a une sécrétion
inversée ou insuffisante de mélatonine associée a certains
handicaps.

Mon enfant présente ces troubles, que puis-je faire ?

- Vous pouvez tout d’abord évaluer la durée et I'organisation
jour/nuit de son sommeil, en tenant par exemple, sur 10
jours, un agenda de son sommeil (siestes et nuits).

- Vlous pouvez ensuite déterminer des horaires de coucher
et de lever qui correspondent a son age, en vous aidant
adu tableau page 3. Dans tous les cas, ne le couchez pas
trop tét le soir-il pourrait tarder a s’endormir, avoir un long
eveil nocturne, ou s’évelller tres tot le lendemain - et évitez
les siestes au-dela de 16 heures.

- Vous pouvez lui apporter des «donneurs de temps ».
Les principaux sont les suivants:

- Distinguez bien les attributions jour/nuit des pieces
de la maison;

- Exposez votre enfant a la lumiere naturelle
des le matin, y compris pendant les siestes;

- Instaurez une grande régularité dans le deroulement
de ses journées, ses activités, ses soins medicaux ;




- Proposez-lui des activiteés tres calmes le soir;
- Soignez tout particulierement le rituel de son coucher,
en y incluant au besoin des soins de détente.

- Vlous pouvez encore favoriser son sommeil en portant
une attention toute particuliere a son installation dans sa
chambre et a son lit.

D’une facon générale, chambre et lit devront étre réserves
au sommell.

Veillez a ce que la piece soit normalement humidifiee et
que sa température ne dépasse pas 18 a 20 degres en
hiver. Protégez-la du bruit, insonorisez-la au besoin.

Elle ne doit pas étre trop eclairée durant la nuit. Le mieux
serait que votre enfant puisse dormir dans le noir, étant
donné qu’une luminosité méme faible peut empécher la
sécrétion de mélatonine , déja déficiente dans le cas de
certains handicaps. Sinon, laissez-lui une veilleuse d’une
luminosité de moins de 40 watts.

S’il est tres excitable, evitez les objets trop colorés, trop
contrastés dans sa chambre.

Si vous étes particulierement
inquiet et si vous avez
tendance a intervenir souvent
pour vérifier que votre enfant
va bien, placez une webcam
dans sa chambre.

Pour en savoir plus: www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr
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Apportez également une trés grande attention au confort
de son lit. Utilisez eventuellement un matelas en mousse
sur mesure, dont la partie supérieure peut s’articuler et se
relever (nécessaire, dans certaines pathologies). Si votre
enfant a des sursauts anormaux ou S’il bouge beaucoup
et qu’il est age de plus de 2 ans, une couverture spéciale
alourdie ou un tour de lit peuvent I'aider a mieux dormir.

S’il sort de son lit, utilisez un sac de couchage fixe au
matelas ou bien installez-le dans un lit, avec des montants
tres hauts ou un filet.

Enfin, si vous devez intervenir durant la nuit pour un
changement de position, un soin, une alimentation, faites-
le de la facon la plus neutre possible, sans lui parler, sans
éclairer sa chambre.

Causes médicamenteuses

- Certains médicaments sont susceptibles d’entrainer des
insomnies. Si votre enfant est sous traitement, c’est peut-
étre une piste. Attention cependant a ne pas incriminer trop
vite tel ou tel médicament; discutez-en d’abord avec votre
médecin.

- A l'inverse, certains médicaments pourront étre prescrits &
votre enfant, pour améliorer son sommeil. Si I'application
des regles d’hygiene de sommeil - notamment le respect
des heures de lever et de coucher, des durées et horaires
des siestes - si I'approche comportementale (voir page 6) et
I'aide d’un psychologue s’averent sans effet, une prescrip-
tion médicamenteuse reste possible.

Causes médicales

Les troubles du sommeil chez I'enfant en situation de han-
dicap ont bien souvent des causes médicales. L'épilepsie,
I'inconfort ou les douleurs liges a I'immobilité, aux postures



imposées ou a I'appareillage, certains problemes organiques,
les troubles respiratoires, les mouvements incontrdlés ou
encore un déseéquilibre alimentaire peuvent étre a I’origine
d’insomnies.

* Epilepsie

La relation entre I’épilepsie et le sommeil est tres complexe.
Le manque de sommeil est bien connu comme facteur favo-
risant les crises. A I'inverse, la survenue de crises peut altérer
la qualité du sommeil de votre enfant et entrainer divers trou-
bles. La prise de médicaments antiépileptiques peut aussi
parfois étre mise en cause.

¢ Inconfort ou douleur

’absence de mobilité d’un enfant handicapé, sa faiblesse
musculaire ou sa paralysie I'empéchent de bouger seul durant
la nuit et de varier ses points d’appui. De méme, son ap-
pareillage ou les postures imposées sont source d’inconfort,
voire de douleur, pour lui. Autant de facteurs conduisant a un
mauvais sommeil.

C’est le cas de mon enfant: que puis-je faire ?
e D’une maniéere générale:
- Privilégiez la position de sommeil favorite de votre enfant.

- Utilisez des coussins, afin de favoriser au maximum les
positions de détente et aidez-le a se retourner dans la nuit,
s’il ne peut le faire tout seul.

-S’il est appareillé, vérifiez régulierement I'appareillage.
Survelillez les points d’appui et faites controler souvent
'installation par des professionnels.

Pour en savoir plus: www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr
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e Si votre enfant est appareillé :

- Mettez en place progressivement I'installation en mousse
ou les attelles et assurez-vous qu'’il les tolere bien. Profi-
tez pour cela de ses siestes ou de sa phase de sommeil
profond, ce qui vous permettra également de vérifier les
points de pression. Faites-vous assister d’un kinésithera-
peute, lors de la premiere mise en place d’attelles, qu’il ne
faut jamais chercher a placer «en force ».

-S'il porte un corset, sachez que des rougeurs sont norma-

les au niveau des points d’appui. Vérifiez cependant qu’elles
s’atténuent rapidement, lorsque vous lui enlevez le corset.
Avec le temps, s’installent aussi souvent des zones tannées,
moins rouges, qui ne doivent pas vous inquiéter.

- Les installations de nuit (coques moulées, matelas en
mousse) ont bien entendu été faites pour répondre a des
besoins précis de votre enfant, mais elles doivent rester des
installations ne génant pas le sommeil. Parfois il faut faire un
choix parmi les installations de posture, pour lui laisser libres
un certain nombre d’articulations.

¢ Douleurs d’origine organique

Les enfants en situation de handicap ne savent pas toujours
dire gu’ils ont mal, ni ou ils ont mal et toute douleur non iden-

tifice et non soignée va nuire a la qualité de leur sommeil.

C’est pourquoi on recherche systématiquement une cause
organique possible de douleur, en cas d’insomnies.

Les causes les plus souvent diagnostiquées sont les otites,
les douleurs dentaires, la constipation et le reflux gastro-
cesophagien.

Outre le respect des régles d’hygiene de base, en matiere
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de prévention des douleurs dentaires et en cas de constipa-
tion, vous devrez consulter votre médecin en cas d’otites ou
de reflux gastro-cesophagien. Un traitement médicamenteux
pourra étre prescrit a votre enfant.

¢ Troubles respiratoires au cours du sommeil

Ces troubles respiratoires, dont le plus fréquent est I'apnée
du sommeil, ont des causes diverses, aussi est-il important,
Si vous pensez que votre enfant en est affecté, de consulter
votre meédecin.

Souvent, la position semi-assise est recommandée, et la
kinésithérapie respiratoire est nécessaire en cas d’encombre-
ment bronchique.

Cas particulier de I’'apnée du sommeil

’apnée du sommeil se caractérise par des moments d’obs-
tructions partielles ou complétes des voies respiratoires du-
rant le sommeil. L’enfant ronfle, respire la bouche ouverte et
difficilement, a un sommeil agité, transpire beaucoup...

Si vous pensez que votre enfant présente des apnées du som-
meil, la premiére chose a faire est de consulter votre médecin
traitant ou un ORL habitué a soigner des enfants handicapés.
L’un ou I'autre I'examinera et pourra prescrire un enregistrement
de sa respiration nocturne, afin de confirmer le diagnostic.

Il pourra ensuite vous conseiller un traitement, parmi trois pos-
sibilités: un traitement medicamenteux, un traitement chirur-
gical, une aide a la ventilation (a I'aide d’'un masque nasal ou
naso-buccal).

e Mauvaise alimentation

Des déséquilibres alimentaires sont fréequemment observés
chez I'enfant en situation de handicap, entrainant un mauvais
sommeil.

Pour en savoir plus : www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr
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[’alimentation de votre enfant est peut-étre insuffisante ou
déséquilibrée, trop pauvre en graisses, par exemple, ou trop
riche en céréales ou en sucres, ou encore manquer d’apport
en fer. Nous vous recommandons de solliciter I'avis d’une
diététicienne, qui pourra contrbler le nombre des repas,
la qualité nutritionnelle de chaqgue repas ou le débit de
I’alimentation par sonde.

Plus rarement le probleme peut venir d’'une intolérance
ou d’une allergie. On note qu’un certain nombre de jeunes
enfants présentent une allergie aux protéines du lait de vache,
allergie qui disparait dans 80 a 90% des cas avant 3 ans.
Il convient alors de remplacer le lait de vache par des
laits spécifiques.

D’une fagon générale, si votre enfant a moins de 3 ans,
évitez les laits demi-écrémés, les beurres allégeés, évitez
également les laits spéciaux (@mande, riz, soja, etc.).



W[
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e Mouvements incontrolés

Les crampes ou divers syndromes (impatiences, mouvements
périodiques des jambes...) pouvant entrainer des mouve-
ments incontrdlés des membres inférieurs sont une géne pour
I’enfant, au moment de son endormissement.

Ces mouvements peuvent étre soulagés par I'utilisation d’une
couverture alourdie, mais il convient avant tout de vous adres-
ser a votre médecin, si votre enfant est concerné.

LES PARASOMNIES
On appelle parasomnies des manifestations indésirables -
mouvements, paroles, phénomenes sensoriels - qui surviennent
durant le sommeil.

On distingue, parmi ces parasomnies, les troubles qui ap-
paraissent au moment de I'endormissement ou des éveils
nocturnes (les rythmies), et ceux qui interviennent au cours
du sommeil (les terreurs nocturnes, les états confusionnels,
le somnambulisme, les cauchemars, le bruxisme’ , la somni-
loquie®, I'énurésie®).

Ces manifestations sont souvent bénignes chez I’'enfant, mais
a surveiller si elles se répetent de maniere trop fréquente.

LES HYPERSOMNIES

L’hypersomnie est un état de somnolence anormale durant
la journée ou une tendance a I'endormissement au cours de
moments de socialisation (discussion, repas, etc.).

Cette somnolence anormale peut étre liee a des conditions
environnementales (mauvais sommeil la nuit, prise de séda-
tifs), ou a des maladies provoquant des fragmentations du
sommeil nocturne (épilepsie, apnées du sommeil, mouve-
ments incontrélés des membres inférieurs...).

Pour en savoir plus : www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr
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Il existe également des hypersomnies d’origine centrale (la
narcolepsie, I’hypersomnie idiopathique), qui seront diagnos-
tiquées sur la base de symptdmes cliniques et par des tests
en laboratoire du sommeil.

Un traitement médicamenteux pourra alors étre utilisé pour
maintenir I'enfant éveillé.




DU COTE DES PARENTS

Les problemes de sommeil chez les enfants porteurs d’un han-
dicap peuvent avoir des conséquences importantes sur leur
qualité de vie, mais aussi sur celle de I'ensemble de la famille.

Au quotidien, les parents, tout comme les freres et sceurs,
doivent faire preuve d’une importante capacité d’adaptation
devant les contraintes engendrées par le handicap. Face a
ces contraintes, il est possible qu’apparaisse un epuisement
physique et moral, non seulement susceptible d’affaiblir les
possibilités d’un sentiment de bien-&tre commun, mais en-
core générateur d’un isolement social. Sans compter les ris-
ques de dépression démultipliés par une privation de sommeil
chronique que les difficultés de sommeil de I'enfant entrai-
nent. Phénomenes qui ont a leur tour une incidence sur le
sentiment de sécurité, de tranquillité de I'’enfant, au moment
de la séparation du soir. Il est donc important que I’équilibre
des parents et de la fratrie soit préservée.

CONSEILS POUR LA VIE AU QUOTIDIEN

Gardez votre place de pére et de mére et veillez a ce
que vos autres enfants gardent bien leur place
de freres et sceurs.

Vous ne devez pas vous transformer en «soignant ». L’énergie
de votre famille est déja suffisamment sollicitée par ailleurs,
sans que vous ayez a endosser une responsabilité qui ne
vous appartient pas.

C’est pourquoi vous devez envisager le plus possible des
solutions pour que les actes de soins soient réalisés par
des professionnels de la santé.

Pour en savoir plus : www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr
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Quelle place pour chacun?

Comment ne pas se perdre ou s’oublier en effet, lorsque la fa-
tigue prend le pas sur tout le reste ? Comment ne pas oublier
que la vie de famille s’étend au-dela des soins portés a votre
enfant handicapé ?

Ou en sommes-nous en tant que parents? En tant que cou-
ple? Ou en est notre vie sociale, la place que nous accordons
a nos loisirs personnels ? Etc.

Des questions qu’il est tout a fait normal et tres important de

se poser, mais auxquelles il est assez compliqué de répon-
dre, surtout si votre inquiétude et votre épuisement ne vous
permettent pas de prendre de recul.

Il serait alors bon, pour la cohésion familiale, que vous puis-
siez vous faire aider par un psychologue.

Sachez vous entourer

de personnes compétentes.

De nombreuses personnes, en effet, gravitent autour de I'en-
fant en situation de handicap. Chacune d’entre elles, dans
son domaine de compétence, peut apporter une amélioration
a la qualité de vie de votre enfant mais également a la votre
et a celle de la fratrie.

- Les médecins traitants et spécialistes

lls vous permettront d’écarter toute cause d’ordre médical
qui pourrait générer un trouble du sommeil chez votre enfant.
C’est aupres d’eux que vous obtiendrez plus d’informations
concernant la santé et le sommeil de votre enfant. Mieux in-
formés, vous vous sentirez sécurisés, capables de gérer au
mieux ses nuits.



- Les paramédicaux:

ils peuvent vous étre d’un grand soutien.
Ergothérapeutes, kinésithérapeutes, psychologues sont
a méme de vous aider, afin de procurer a votre enfant
de bonnes conditions de sécurité, de santé, de confort
ou encore de détente. Entourés de ces professionnels,
VOUS serez vous-méme plus a méme de «lacher prise », de
vous sentir suffisamment rassuré(e) et en confiance pour
appréhender le moment du coucher et de la nuit.
- Les associations de parents:

un lieu de dialogue et d’échange
Le fait d’appartenir a un réseau de parents confrontés aux
mémes difficultés que vous peut vous étre d’une grande
richesse. Vous y trouverez une écoute bienveillante, des
interlocuteurs a méme de comprendre vos soucis, vos dif-
ficultés et de vous soutenir. Vous y échangerez aussi vos
expériences, des astuces, des outils... Une maniere de
briser une solitude qui peut vous paraitre par moments
bien pesante...
- La famille et les amis proches:

une «soupape » salutaire
Grands-parents, oncles et tantes, parrains et marraines, ou
encore amis proches ne doivent pas étre mis a I’écart par
crainte «de les déranger», alors gu’ils se demandent le plus
souvent comment vous apporter leur aide. Lorsqu’ils sont
présents, investis, n’hésitez pas a les solliciter, ils peuvent
VOUs apporter, ainsi qu’au reste de la fratrie, un salutaire
moment de repos ou de respiration.

- Les institutions: des « personnes ressource »

’ensemble des personnels des différentes institutions qui ac-
cueillent les enfants porteurs de handicap doit pouvoir étre

Pour en savoir plus : www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr
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pour vous d’une aide précieuse, en tant que «personnes res-
source ». Qu'ils soient éducateurs spécialisés, aides médico-
psychologiques ou encore animateurs, leur expérience du
handicap en fait pour vous des interlocuteurs privilegiés. Ser-
vez-vous de leur expertise. Ils peuvent vous informer, vous
conseiller.

Sachez déléguer!

Confier la responsabilité de son enfant, I’'espace d’une jour-
née, d’'une nuit ou d’'un week-end a sa famille, ses amis ou
encore a des professionnels ou des institutions n’est pas tou-
jours facile. Surtout lorsque I’'on est particulierement soucieux
du bien-étre de son enfant quand ce dernier a des difficultés
a s’exprimer et a faire les choses par lui-méme.

Pourtant, accepter de le faire n’est pas un signe de faiblesse
ou d’'incompétence, mais au contraire un comportement res-
ponsable, car ainsi vous permettrez a I'’ensemble de votre fa-
mille de tenir le cap sans imploser. Ressourcé(e), vous pourrez
continuer a répondre au mieux aux besoins de votre enfant
handicapé, lorsqu’il est avec vous.

Et surtout - surtout - faites-vous confiance!

N’oubliez jamais que vous étes les meilleurs parents qui soient
pour votre enfant et qu’il le sait bien! L’amour que vous lui
portez est ce qu'il y a de plus rassurant et de plus constructif
pour lui.

Et pour pouvoir continuer a lui apporter cet amour dans les
meilleures conditions possibles, vous devez prendre soin de
vous-méme et de vos autres enfants.



VOUS AUSSI, SOIGNEZ VOTRE SOMMEIL...

Voici quelques conseils pour vous aider.

Pensez aux siestes, aussi souvent

que ¢a vous est possible.

La sieste est en effet un bon moyen de pallier le manque de
sommeil nocturne. Plutét que de lutter désespéerément contre
la fatigue et I'envie de dormir, durant la journée, profitez de vos
«Ccoups de pompe» pour faire une petite sieste. Isolez-vous,
installez-vous confortablement, si possible dans la pénombre
et le calme, et laissez-vous aller. Essayez de vous relaxer en
respirant calmement, détendez-vous, ne pensez plus a rien.
Méme si vous n’arrivez pas a vous endormir complétement,
ce moment de détente vous aidera a récupérer, surtout si
VOUs pouvez le répéter plusieurs fois dans la journée.

Une «sieste flash», de moins de 5 minutes, par exemple dans

Pour en savoir plus : www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr
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les transports en commun ou au bureau, dissoudra le stress.
Une «power nap» de 15 a 20 minutes, a placer plutbt en dé-
but d’apres-midi, vous permettra de recharger vos batteries.
Mais c’est une sieste de 1 heure 30 a 2 heures - soit un cycle
de sommeil entier - qui sera I'option la plus réparatrice pour
Vous, si elle est possible.

Ne négligez pas le role de I'alimentation.

Sachez que les glucides (sucres lents dans les féculents, ou
sucres rapides) ont tendance a favoriser I'endormissement,
alors que les protéines (viande, ceufs, poissons) aident a
maintenir la vigilance.




RESSOURCES INTERNET

- Réseau Santé Sommeil Hypnor : http://www.hypnor.fr

- Prosom (Association nationale de PROmotion des connaissances sur le SOM-
meil) . http://www.prosom.org/

- Réseau Morphée : http://www.reseau-morphee.fr/

- Institut national du Sommeil et de la Vigilance (ISV): http://www.institut-som-
meil-vigilance.org/

- Société Francaise de Recherche et de Médecine du Sommeil (SFRMS) : http://
www.sfrms-sommeil.org/

- «Sommeil de I'enfant et de I’adolescent », DVD avec acces en ligne : http://www.
Dvdsommeil.fr/

- Naitre et vivre : 1a plaquette de prévention du syndrome de mort subite du nour-
risson : http://www.naitre-et-vivre.org/gestion/pdf//conseils_de_prevention.pdf.

- Références de centres de soins bucco-dentaires sur les sites : http://www.re-
seau-lucioles.org et http://www.r4p.

Pour en savoir plus : www.reseau-lucioles.org et www.r4p.fr
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NOTES

Ces témoignages de parents proviennent de I'enquéte
« Sommeil et Handicap mental sévere », menée par le
Réseau-Lucioles et consultable a cette adresse:
http://www.reseau-lucioles.org.

Souffre d’insomnie une personne qui ne dort pas ou dort
mal, pour des raisons psychologiques ou medicales.

Les parasomnies sont des phénomeénes moteurs,
verbaux ou sensoriels indésirables, qui surviennent
durant le sommeil.

L’hypersomnie est un besoin accru de sommeil ou une
tendance a la somnolence anormale durant la journée.

Epilepsie : affection caractérisée par la survenue de
crises s’accompagnant de trés fortes manifestations
motrices, sensitives, sensorielles ou psychiques et parfois
de perte de conscience.

La mélatonine est souvent appelée «hormone du
sommeil »; c’est elle qui régule notre horloge biologique.

Le bruxisme est le fait de grincer des dents.
La somniloquie est le fait de parler en dormant.
L’énurésie est le fait de faire encore pipi au lit aprés 5 ans.
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Les troubles du sommeil chez I'enfant handicapé sont
tres fréquents, et leurs origines diverses. lls sont souvent
générateurs de difficultés au sein de la famille, pour I’'enfant
lui-méme, bien sdr, mais aussi pour vous, parents, et pour I'en-
semble de la fratrie... Difficultés auxquelles il est d’autant plus
délicat de faire face que les ouvrages traitant a la fois du som-
meil et du handicap sont rares.

C’est pour pallier ce manque d’information, a la fois théorique
et pratique, que nous vous proposons aujourd’hui ce livret.

Troubles du sommeil et handicap est le fruit d’'une étroite collaboration
entre le Réseau-Lucioles dont I'objectif est d’améliorer 'accompagnement
des personnes porteuses d’un handicap mental sévere-et le Réseau R4P -
réseau de rééducation et de réadaptation pédiatrique qui rassemble
les professionnels s’occupant d’enfants en situation de handicap en
Rhoéne-Alpes.
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