COMPTE-RENDU DU SEMINAIRE « D’OUVERTURE » DU 31/03 ET 1¢" AVRIL 2022

1. Retour des travaux d’intersession
Ce temps a fait émerger un premier bilan de la situation actuelle des différents établissements dans I'accompagnement de I'épilepsie sévére ; de ce « rapport
d’étonnement » ont émergé des envies, des « idées prometteuses ». Partant de ces idées des points d’amélioration, réalistes et réalisables ont été listés : «
les petits pas prochainement réalisables. »

\

eisolement des professionnels face aux situations de handicaps rares a composante épilepsie sévere
e mobilisation trés importante des professionnels
eune analyse commune inter professionnels et cohésion d'équipe a renforcer.
epermettre la prise de hauteur.
Rapport ¢ Des outils de suivi parfois existants mais non utilisés.
d’étonnement *Trés peu de liens avec le secteur sanitaire.

|'épilepsie est encore trés médicalisée et nécessite la mise en place d'outils trés adaptés
*0n ne peut pas faire I'économie du travail avec les familles
e mixer les équipes entre professionnels jeunes et plus expérimentés
Programmes eorganiser des espaces de parole permettant de se recentrer et fédérer
d’idées ¢ Pouvoir accéder plus facilement a la ressource.

prometteuses

e utiliser un vocabulaire commun

*se mettre a niveau

eaccompagner les professionnels formés a transmettre a leurs collegues

einstaurer une communication fluide professionnels de terrain - chefs de services - direction
Petits pas ene pas se mettre de barriéres dans ce qui est communiqué entre familles - ESMS - médecins

prochainement einstituer des espaces et des temps de travail avec les familles.

programmables ¢ Mise a disposition des recommandations de bonnes pratiques.




2. NEXTHEP
Recherche-action pilotée par FAHRES avec I'appui du cabinet IPSO-FACTO et I'université Lyon Il IFROS.

Cette recherche a permis de se questionner sur comment projeter son expertise en dehors de ses murs et mailler le territoire ?
La fonction ressource, qui figure dans le décret du 2 mai 2017, est un levier, un outil au service de la logique de parcours et du virage inclusif.

Il n’existe pas de définition de la fonction ressource mais les pouvoirs publics en parlent, le promeuvent. Il est donc nécessaire de s’y préparer pour ne pas
subir, étre proactif, étre force de proposition.

. la fonction la fonction ressource s'exerce
enjeux ressource en subsidiarité et ponctualité
d'organisation est une (en plus d'une activité
interne activité a permanente et historique de
part entiére |'établissement)

produire outils

dynamique interne, impact sur le ___pourles
établissements

B valorisation des managem.ent R e
compeetences, nouveaux et la gest|on investir la

métiers des ESMS fonction
ressource

Constitution
d'un référentiel
permettant de
définir le colit
de telle ou telle
modalité de la

fonction
ressource

Divers modéles de Modularité de
développement : la fonction
établissements ressource :
ressources, fonction appui-conseil -
ressource intégrée, appui aux
développement pratiques -
transformation, sensibilisations
équipe mobile

Mailler le territoire



3. COMMUNAUTE DE PRATIQUE (CoP) EPILEPSIES ET HANDICAP

Intéréts et
Enjeux

Premiére COP lancée par ERHR Pays de la Loire en 2016-2017 suite a une étude appelée REPEHRES auprés de
I'ensemble des ESMS de ce territoire. Le but a été de permettre de conduire une action régionale répondant aux
besoins recueillis sachant que 13% de la population accueillie en ESMS est épileptique dont 5% avec une épilepsie

active.

Pays de Loire : 300 participants. Des cercles thématiques sur I'accés aux droits, des cycles de formation pour la
maitrise des outils informatiques, des espaces de recherche sur la mise en valeur du savoir expérientiel se sont
mis en place.

Expérience Grand Est (depuis 1 an) : parti de I'existant, d’un territoire défini, d’'une demande des aidants pour
amélioration de la qualité de vie. Dans un premier temps : dégager des envies. Puis émergence de la plateforme
collaborative.

Partager ses expériences, ses savoirs, ses pratiques. Etre en capacité de produire des ressources, des outils, de la
formation. Interagir permet d'&tre moins seul en apprenant des autres, en apprenant aux autres. On participa parce
qu’on pense pouvoir apporter aux autres ?

Pas de logique institutionnelle, pas de logique d"adhésion, pas de logique de propriété. 5'anime, ne se dirige pas. Les
travaux sont en accés libre.

La CN5SA et I'’ANAP regardent ce modéle de dispositif de prés.




Definition Groupe de personnes avec des intéréts communs, un désir de partage, et un besoin de partager au sujet de problémes
ratiques, de savoirs, d outils. Ce groupe inclue les aidants familiaux.
de la COP S SR

L'intelligence collective pour trouver des réponses ou des pistes de réponse.

PrlnCIPES Pas de hiérarchie entre les membres, espace multimodal. Pour autant, ne s'affranchit pas de tout mais peut

essayer, experimenter, se tromper ... un luxe!
socles ’ ’

Un accés libre a niveau égal pour I"amélioration de la qualité de vie des personnes.

(Euvrer pour la mise en relation des membres de la communauté.
Capitaliser les savoir-faire, les compétences.

Partager les compétences, les expériences concrétes.

Créer une base documentaire, avec des formations ciblées.
Rendre accessible I'information sur I'épilepsie.




4. TRAVAUX EN ATELIERS POUR DEGAGER : LES BESOINS LES REPONSES POSSIBLES ET LES BESOINS NON-
COUVERTS PAR LA COP :

Plusieurs ateliers ont permis de définir les besoins sur le territoire, les ressources que peut offrir ou produire une CoP.

Les dirigeants ont réfléchi sur la thématique acteurs et interactions, a I'identification des acteurs a associer a la Cop, a la facon dont ils pourraient envisager
la place de leur structure et des professionnels de leur structure dans la CoP et identifier les freins potentiels.

BESOINS

- Connaitre les lieux ressources

RESSOURCES

- Connaissance pratique des crises

- Co-construction avec les parents - Comment construire a partir de I'outil?

_ utiliser des outils d’observation - Comment rendre ludique les protocoles (Escape Game?)

- Légitimer la référence épilepsie - Comment préter une attention particuliére aux post-crises?

- Disposer d'un espace d’échange sur les aides techniques, les - Analyse clinigue sous forme d'approche narrative
aménagements de locaux ... {trucs et astuces) - Décloisonnement des métiers, et générationnel dans les équipes
- Connaitre les bonnes pratigues, initiatives

- Aides actives envers les familles

Préparer les consultations, téléconsultation

ACTEURS ET INTERACTIONS

Les principaux freins relevés: la culture
numérique, la manque d’outillage informatique

et le fort turn over des équipes. )
innovants

- Intégrer la participation a la CoP au projet associatif au titre du
partenariat sur les territoires

Les bénéfices a participer a la CoP: un
investissement plutdt qu’une charge, sortir des
logiques de silos.

- Sortir des murs de Finstitution, de I'isolement
- Valoriser 'expertise

- Respiration intéressante par rapport au problématiques
institutionnelles




5- CONCLUSION

4 axes de travail ont été identifiés a partir des échanges et différents travaux du séminaire.

Produire et
mettre en
patrimoine
des outils

4 axes

Créer des

ressources d e

de formation

travail

Diffuser les
s5avoirs

Raconter et
capitaliser
les savoirs

expérientiels




