
Rapport

d’étonnement

• isolement des professionnels face aux situations de handicaps rares à composante épilepsie sévère

•mobilisation très importante des professionnels

•une analyse commune inter professionnels et cohésion d'équipe à renforcer.

•permettre la prise de hauteur.

•Des outils de suivi parfois existants mais non utilisés.

•Très peu de liens avec le secteur sanitaire.

Programmes

d’idées 

prometteuses

• l'épilepsie est encore très médicalisée et nécessite la mise en place d'outils très adaptés

•on ne peut pas faire l'économie du travail avec les familles

•mixer les équipes entre professionnels jeunes et plus expérimentés

•organiser des espaces de parole permettant de se recentrer et fédérer

•Pouvoir accéder plus facilement à la ressource.

Petits pas

prochainement 
programmables

•utiliser un vocabulaire commun

•se mettre à niveau

•accompagner les professionnels formés à transmettre à leurs collègues

• instaurer une communication fluide professionnels de terrain - chefs de services - direction

•ne pas se mettre de barrières dans ce qui est communiqué entre familles - ESMS - médecins

• instituer des espaces et des temps de travail avec les familles.

•Mise à disposition des recommandations de bonnes pratiques.

 

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

 

1. Retour des travaux d’intersession  
Ce temps a fait émerger un premier bilan de la situation actuelle des différents établissements dans l’accompagnement de l’épilepsie sévère ; 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. » 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



la fonction 
ressource 

est une 
activité à 

part entière

la fonction ressource s'exerce 
en subsidiarité et ponctualité 
(en plus d'une activité 
permanente et historique de 
l'établissement)

enjeux 
d'organisation 

interne

organiser la 
fonction 

ressource 
sur un 

territoire

dynamique interne, 
valorisation des 

compéétences, nouveaux 
métiers

produire outils 
pour les 

établissements 
qui souhaitent 

investir la 
fonction 

ressource

Constitution 
d'un référentiel 
permettant de 
définir le coût 

de telle ou telle 
modalité de la 

fonction 
ressource

impact sur le 
management 
et la gestion 

des ESMS

Modularité de 
la fonction 
ressource : 

appui-conseil -
appui aux 

pratiques -
sensibilisations 

...

Divers modèles de 
développement : 
établissements 

ressources, fonction 
ressource intégrée, 

développement 
transformation, 
équipe mobile

2. NEXTHEP 
Recherche-action pilotée par FAHRES avec l’appui du cabinet IPSO-FACTO et l’université Lyon III 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, être proactif, être force de proposition. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Mailler le territoire 



3. COMMUNAUTE DE PRATIQUE (CoP) EPILEPSIES ET HANDICAP 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



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, à l’identification des acteurs à associer à la Cop, à la façon dont ils pourraient envisager 

la place de leur structure et des professionnels de leur structure dans la CoP et identifier les freins potentiels. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Les principaux freins relevés : la culture 

numérique, la manque d’outillage informatique 

et le fort turn over des équipes. 

Les bénéfices à participer à la CoP : un 

investissement plutôt qu’une charge, sortir des 

logiques de silos. 

 



5- CONCLUSION 
4 axes de travail ont été identifiés à partir des échanges et différents travaux du séminaire. 

 

 


