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40 participants venus des cinq départements de ['‘Occitanie Est,
professionnels des secteurs médico-social et sanitaire, associations et 8
parents aidants ou personnes concernées.

Comment évalueriez-vous la qualité générale de cette journée ?

m Tres satisfaisante
Satisfaisante
Assez satisfaisante




Présentation du déroulement des différents espaces de la COP au cours
de I'année 2024

Depuis le lancement en février 2024, des temps de travail
réguliers sont été proposés sur deux thématiques principales
ainsi que des espaces d’échanges.
o
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Bilan et perspectives de la CoP

* La Hausse (COPIL) est I'instance qui pilote la stratégie de déploiement

de la CoP:

Confirme les orientations prises

- Cafés CoP : court, en distanciel

- Groupes de Travail avec une
demande d’aller vers des livrables
concrets

Animer de la coopération.

14/06/2024
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1°" bilan annuel sur les orientations prises

en lien avec les demandes et attentes des

membres :

- Assez bonne mobilisation mais
difficulté a fidéliser les membres

- Animation qui fonctionne en reposant
sur 'ERHR

- Notion d’ambassadeur et membre clé

- Fédérer autour de I'épilepsie

—> Planifier pour se projeter (calendrier)

- Fil rouge a créer entre séances GT

- Aller vers des projets concrets

Notions d’'ambassadeur, de
membre clé et d’appartenance
Besoins et attentes des membres
Territoire

24/09/2025
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COPOWER
Une plateforme collaborative

https://copower-handicap.org/silverpeas/defaultLogin.jsp
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Dans l'optique d’activer la ressource sur chacun des territoires de |'Occitanie Est. Quelles sont les ressources
reconnues, instituées? Dans quelle mesure chacun des participants a la Cop peut se sentir « ressource» de facon a
essaimer les informations circulant au sein de la COP?

Présentation de la fonction ressource de la MECS Castelnouvel par Marie-
Chantal Bouteiller. En savoir plus

GROUPE

L UGECAM

Soigner, rééduquer, réinsérer - la santé sans préjugés

Présentation par la déléguée départementale d’Epilepsie France
Ludivine FLEUTIAUX

* Association de patients loi 1901, d’utilité publique depuis 2014, agrément du ministére de la
santé dans toutes les instances de santé publique. 150 bénévoles sur tout le territoire

e Informer, soutenir, sensibiliser, défendre les intéréts des patients.

plle sie

rancel la vie dabora

Présentation par Francoise BLATCHE de La Maison des Epilepsies a Toulouse

¢ Association militant pour une santé adaptée en Occitanie.

MAISON e Ecoute, accompagnement, prévention et information a destination des personnes présentant une
DES EPILEPSIES épilepsie sévere.



https://www.groupe-ugecam.fr/mecs-castelnouvel
https://www.epilepsie-france.com/
https://lmdemidipyr.simdif.com/
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CROIX-ROUGE
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Civitalliance

Nous avons voulu au cours de cette
journée montrer de quelle facon les
membres actifs ont pu s’engager tout
au long de I'lannée, le résultat de leur
participation.

Nous avons aussi voulu montrer la
voie pour que chacun puisse trouver
une place dans les différents espaces
de la Cop.

Enfin, au cours de l|'apres midi, les
ateliers de réflexions, d’apport et de
partage de connaissances se sont
déroulés.
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ATELIER 1 : La transition ado/adulte : place et role de chacun

La transition de I'adolescence a I'age adulte pour les jeunes atteints d’une épilepsie sévere met en lumiéere des changements multidimensionnels (santé,
autonomie, vie sociale et intime, lieu de vie, vie étudiante ou professionnelle, le statut administratif...) et des défis spécifiques liés a cette période.
Quels sont les constats ?

Les acteurs de santé

\_

: organisation de consultations de transition au CHU
reste complexe a organiser par manque de moyens humains. Difficultés a
coordonner entre pédiatrie et services adultes. Importance de la coopération
entre neurologues et épileptologues. Facilitée lorsque le suivi enfant/adulte se
fait dans le méme service. Neuropsychologues et Assistantes sociales de
I’h6pital ont un réle majeur pour toutes les questions autres que I'épilepsie.

_J

~

ﬁl'ransition dans le médico-social : défis liés au passage ESMS enfants aux ESMS\
adultes. Craintes de jeunes et des familles : passage d’un accueil de jour a un accueil
permanent en internat pas toujours souhaité, question de maturité. Accueil différent
en ESMS adulte : liberté d’aller et venir/ obligation d’émargement sur I'ESMS,
participation a I’hébergement (reste a charge impacte 'AAH) , changements de
rythme de vie (plus de temps libres en ESMS adultes). Peu de possibilités pour

Uécouvrir les nouveaux lieux de vie. )

Orientation et parcours de vie : orientations proposées et attentes des
jeunes/familles pas toujours en adéquation (besoins médicaux VS autonomie).
Quelles connaissances de I'impact de I'épilepsie dans le quotidien des services
d’évaluation de la MDPH et du département ? Souvent dossier mal renseigné,
pas complet ou délais trop long.

J

(Proches aidants et transition : Sentiment de dépossession, d’étre évincé. Au moment\
du diagnostic, souvent projeté dans un réle de coordinateur puis fonction a la carte,
car leur enfant change de statut. Jeunes en situation de double vulnérabilité (champs
du handicap et protection de [I'enfance) génere une grande complexité
d’accompagnement. Globalement, a partir de 18 ans, il n'y a plus d’interlocuteurs.

kMet en lumiere le role qui est donné implicitement aux parents. )

s

.

Vie intime : la relation aux corps, a l'intimité et a la sexualité souvent mis de c6té du fait du handicap ou du polyhandicap ou abordé bien trop tardivement. Pourtant la
polythérapie nécessite une contraception adaptée. Ce sujet peut-étre source d’incompréhension entre professionnels et familles.
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Pistes et réflexions pour améliorer la transition

Anticiper la transition

Aider le jeune a s'approprier sa santé : répercussions des substances
légales et illégales, conséquences sur sexualité/fertilité/grossesse,
gérer sa médication, et reconnaitre les signes avant-coureurs de
crises. Proposer ETP ou Espaces/Ateliers dédiés dés la
préadolescence et adaptés au fil de sa maturité.

) Favoriser une vie sociale

Mettre en lumiere les compétences de la personne concernée =
Evaluation psycho-sociale nécessaire pour mieux orienter et initier un
parcours adapté.

Soutenir/informer les services MDPH et MDA.

Offrir un soutien psychologique

Faciliter la collaboration entre les professionnels : partenariat
régulier neuropédiatre/épileptologue offre une complémentarité,
facilite I'appropriation du jeune a sa santé globale (traitement non
médicamenteux, préconisations pour la vie intime). Médico-social :
rencontres entre équipes enfants/adultes créent des passerelles et
|luttent contre les prejugés.

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES
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Préparer la transition des la préadolescence, en impliquant le jeune
dans les décisions concernant sa santé et son avenir. Intégrer
pleinement les familles a ce processus. Venir en appui aux démarches
administratives, protection juridique, ect.).

Rassurer, dédramatiser cette période.

Développer I'autonomie

Soutenir les activités sociales, les loisirs qui contribuent au passage de
I'enfance a I'age adulte. Favoriser les relations amicales pour rompre
l'isolement.

Soutenir les projets éducatifs et
professionnels

Soutien émotionnel au jeune et a sa famille. Limiter le sentiment
d'évincement des proches aidants en les intégrant au processus de
transition. Soutenir leur adaptation a ce changement (avenir,
autonomie, intimité, etc.). Anticiper et communiquer pour limiter les
conflits lorsgu'il y a une dissonance entre les attentes du jeune, celles
de ses parents et/ou celles des professionnels.

Croiser les regards

Les facilitateurs : suivi en service partagé pédiatrie/adulte; consultations
de transition partagées; les services passerelle ou de suite; les stages
d'immersion; le poste de coordinateur de parcours en ESMS; le
Passeport pour conserver le lien, formation a la transition pour les pros
et les parents, un espace ou temps dédié aux familles.

Favoriser la COMMUNICATION.
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Ressources

FRANCHIR
Podcast sur la
transition ado-adulte.
Filiere Santé Maladies
Rares
Lien

Epilepsie et
adolescence
Vidéos Centre des
épilepsies rares -
Hopital Robert DEBRE
Lien

Transition de
I’adolescent(e) avec
épilepsie vers I’age

adulte
Fiche HAS
Lien

J



https://shows.acast.com/franchir/episodes
https://www.youtube.com/playlist?list=PLv2KlVj00vMjK5cbCawXIrBH2w5oYpYk-
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2023-06/fiche_transition_de_ladolescentce_avec_epilepsie_vers_lage_adulte.pdf

ATELIER 2 : Autodétermination, entre autonomie et surveillance

LA PEUR
I’enlever, c’est la mettre de coté
alors qu’elle est présente. Elle peut
venir du sujet mais elle vient
surtout de I’environnement (école,
famille, lieu d’accueil ...). Peur des
parents au point de surprotéger,
peur de perdre la main sur la
personne qui va s'autodéterminer.
Karine, personne concernée par
I’épilepsie, témoigne de sa
résilience. La peur, elle a réussi
a la dépasser.

Il est difficile pour un parent
d’aborder les limites de capacité
avec son proche atteint d’épilepsie,
du fait de la dimension
émotionnelle.

Mesurer I'enjeu bénéfice/risque est
important. S‘appuyer sur les
professionnels pour un travail
d’auto-évaluation de la personne
concernée.

La MECS Castel Nouvel travaille sur
I'autodétermination avec les jeunes en les
aidant a mesurer leurs compétences, ou
chercher la ressource et comment.
Les 4 piliers de 'autodétermination :

I'autonomie
* le pouvoir d’agir

* se connaitre

* la participation sociale

Entre « protége-moi, j'ai peur » et ';e‘c’ng:erZees
o s
« laisse-moi vivre », comment faire- cadrage HAS Autodétermin
L'épilepsie est une maladie ation

A quel endroit intervenir? Qu’est-ce qui
fait sécurité. Les vidéos avec les chiens
d’accompagnement montrent une forme
de sécurité au point qu’en présence du
chien, le nombre de crises diminue.
VIDEO chien ICl,
VIDEO 2 ICI, VIDEO 3 ICI

» Synthese HAS Voletl Autod
é et éval fonctionnelle

» Fiche mémo Bonnes
pratiques Autodéterminatio
n

» Autodétermination L'agent
causal

» Autodé historigue-déf-
modeles conceptuels

» Handichiens Flyer

gui enleve
I'autodétermination en
prenant leur corps et leur
esprit. Il faut leur redonner
en mettant les mots pour
mettre de la distance.

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES
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chrome-extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https:/www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2025-03/autodetermination_nc.pdf
chrome-extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https:/www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2022-09/tdi_synthese_rbpp_volet1.pdf
https://www.ageval.fr/outils/fiche-memo-bonnes-pratiques-autodetermination-essms/
chrome-extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https:/sante.gouv.fr/IMG/pdf/autode_termination_livret_stepien.pdf
https://shs.cairn.info/revue-la-nouvelle-revue-education-et-societe-inclusives-2022-2-page-25?lang=fr
chrome-extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https:/www.epilepsie-france.com/wp-content/uploads/2023/11/HANDI-CHIENS-1.pdf
https://www.dailymotion.com/video/x71kpdj
https://youtu.be/cchQN479j-w?feature=shared
https://youtu.be/F3tcvmygE0E?si=fQnXUIE-wo_D9DSj

ATELIER 3
'environnement idéal. Quels aménagements au quotidien?

'Etape accompagne les usagers de I'Hérault, propose un show-room sur place mais les
professionnels peuvent aussi se déplacer au domicile ou en ESMS. La mission principale :
le conseil et non pas la vente. Retrouvez les professionnels et les missions de |'Etape ICI

Tout sécuriser est une chose Piece par piece tour de la maison: focus sur la
impossible. Des ajustements sont salle de bain et sur les sols. Démonstration sur
nécessaires a chaque étape. Le fait de place.

pouvoir essayer les aménagements

ou les aides techniques reste tres Espaces libres de circulation, meubles aux
important pour éviter I'effet de angles arrondis, sols mous, tapis si nécessaire
marchandisation. mais pas de surfaces abrasives !! :)

Retrouvez le guide des aides
techniques sur COPOWER: ICI

W%FBM!_M:IWBS RARES
OCCITANIE-EST


https://pole-autonomie-sante.fr/
https://copower-handicap.org/silverpeas/look/jsp/MainFrame.jsp?RedirectToComponentId=kmelia109
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Informations complémentaires
pour la MDPH ou la MDA

Ce document facultatif est a joindre avec votre demande & la maison
des (MDPH) ou & la maison départementale

de I'autonomie (MDA).

Pourguoi remplir ce document?

est facultatif. | 2 pour objecti &1a MDPH ou la MDA sur les:
dela

surlavieq

Cas informations Je formulaira 13 MDPH ou & la MDA et dans
le certiicat médical. Elles permetiront d'aider les MDPH ou les MDA, & misux comprendre Ia situation et les

Ge document conceme les adulles et les enfants.

Qui peut remplir ce document?

La persanne en situation de maladie ou de handicap rare. Elle peut se faire aider pour le remplir.
Les persar nent auprés delle *

les médacins (par exempls : kinésithérapeLtes, onthophonistes, infirmiers,
, assistants sociaux...).

Comment remplir ce document?

Complétez le document avec des informations récentes. Vous pouvez ne remplir que les questions qui vous

que
en situation de handicap daivent élre cochés sur la case «E»
ftez aborder sont & rajouter dans Ia case « autre »

5

https://gnchr.fr/nos-
actions/document-mdph

Cliguez IC

ERIR =
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ATELIER 4

Les évaluations MDPH : un outil, le formulaire complémentaire

Faire ressortir |'état avant cr@

I'état pendant la crise et post
crise ainsi que la durée de cet
état.

Limpact des épilepsies au
quotidien ne peut pas se résumer
a la fréquence des crises.

Intégrer dans les éléments donnés
sur les activités réalisées au
quotidien sans aide les adverbes
servant a l'évaluation : l'activité
est-elle réalisée « spontanément,
freiguemment, correctement et
totalement » ?

La nature exacte de chaque
activité est décrite en fin du
formulaire complémentaire
permet de se poser des questions
importante avant toute demande
MDPH : Qu'est-ce que « se

déplacer » Qu'est-ce  que
« communiquer »...

Constats :

Importance de la place des représentants des associations de patients a la
CDAPH Dans le cadre des maladies rares et du handicap rare, la faible
connaissance de l'impact au quotidien et les difficultés d’évaluation rendent
cet éclairage primordial pour amener aux meilleures décisions possibles.

Focus sur les difficultés au quotidien et pas forcément sur diagnostic, d’une
part parce que les médecins n‘ont pas forcément connaissance des difficultés
rencontrées au quotidien de facon fine (peu de temps pour remplissage du
dossier), d’autre part parce que le diagnostic n’est pas énoncé au moment de
la prise de décision en CDAPH.

lllustrer le dossier de demande, apporter des éléments d’analyse. Les
diagnostics fonctionnels restent tres important, du Ge Vasco, mais aussi, le
descriptif précis d’'une journée (nature et la durée de chaque action) venant
compenser le handicap, tout ce qui va venir incarner le dossier de départ le
rendre lisible pour une personne qui ne connait pas la personne concerné NI
SA PATHOLOGIE.

Un accompagnement au niveau social pour les familles constitue un soutien
quasi indispensable. Il y a toujours la peur de perdre plus que de gagner, la
culpabilité, une focalisation sur I'aspect pécuniaire de la compensation par
manque d’information


https://gnchr.fr/nos-actions/document-mdph
https://gnchr.fr/nos-actions/document-mdph
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Le circuit de vobtre
demande a la MDPH

Dépot de votre demande :

Jenvoie ou je dépose mon dossier a la MDPH.
Je peux me faire aider pour exposer mes
besoins et mon projet de vie.

En cas de désaccord avec la décision :
Je peux demander une mesure de conciliation
et/ou déposer un recours administratif.

Apreés le recours administratif préalable
obligatoire, je peux saisir le tribunal.

Mise en ceuvre de La décision :
Je regois la notification de décision qui est
egalement adressee aux organismes charges
de la mettre en ceuvre (selon les situations - CAF,
_ Conseil départernental, Etablisserment médico-
! social, Education Nationale._ ]

Instruction administrative :
Mon dossler est enreglstreé :
» 5'il est complet, je regois un accuse
de reception.
» 5'il est incomplet, je regois un courrier
me précisant les piéces manquantes.

Evaluation "----’

pluridisciplinaire : n

Sl les pléces fournles sont

sufflsamment éclalrantes, ma situation sera

evaluee sur dossier. Sl elles ne sont pas

suffisantes, la MDPH peut alors -

» me demander des bilans complémentaires,

* me convoguer auprés d'un médecin ou d'un
autre professionnel de la MDPH,

* venir me rencontrer 3 mon domicile.

ad B,

» L
4 .7 La commission des droits et

*" de l'autonomie des personnes

handicapées [CDAPH) :

La CDAPH prend ses décisions a partir de l'avis
formule par l'equipe pluridisciplinaire d’évaluation.
Je peux &tre invité a me présenter devant la CDAPH,
je peux demander a &tre recu par la CDAPH.

En cos de risque de rupture de
parcours, je peux a fout moment :
demander la mise en place d'un

plan d'accompagnement global  :

cliguez ICI

Dossier

technique

Epilepsies et handicap

Guide d’appui pour I’élaboration de
réponses aux besoins des personnes
présentant une épilepsie

Septembre 2016

Etre acteur de votre santé

et de votre autonomie

Mieux connaitre votre épilepsie
Comprendre vos besoins

Constituer un dossier de demande
Epilepsies _
i —u.,,‘ RETET v,

U/DE
USAGERS

Vos démarches MDPH

Comment évaluer et communiquer
vos besoins ?

EPi EFAPPE

Formulaire de demande Certificat médical

Arriver a une meilleure qualité de vie



https://www.fahres.fr/wp-content/uploads/sites/16/2016/10/cnsa-dt-epilepsie-02-10-2016.pdf
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Restitutions et cloture de |a journée

*» Merci a tous ceux qui nous ont partagé leurs idées, leurs envies et leurs perspectives pour une
ameélioration de notre animation.

¢ Une Cop vit de la motivation et la créativité de ses participants avant tout.
Parmi les idées mises en partage : une idée de groupe de travail sur la mutualisation des outils.
N’hésitez pas a proposer vos idées au fil du temps.

Nous ne manquerons pas de vous solliciter.
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COP QCCITANIE COMMUNAUTE DE PRATIQUE

EPILEPSIES ET HANDICAPS

Pour soutenir des projets qu'une

S Ly - &
T

COMPRENDRE
ENSEMBLE

Participer au partage de
I'expertise.
Identifier les freins mais
aussi les ressources sur le
territoire et dans
'environnement.

ERH

IANCl

/

GONSTRUIRE
ENSEMBLE

Mutualiser l'information,
la transmettre.
Créer de la ressource.
Des actions concertées.

FEDERER...

..Les familles, les
personnes concernées,
les professionnels.

Faire front commun
pour limiter l'impact au
quotidien.
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]V‘ “W institution, seule, ne peut pas porter' ‘I,r"
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* Journées Nationales
Handicaps Rares5et 6
novembre a Strasbourg

¢ La Hausse, comité de
pilotage de la Cop : premier
et deuxieme semestre

B

)
Groupe de Travail : laressource
et le territoire .

1

—
)
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Commenauté
de pratioue

Pléniere de la CoP

S juin 2025

34 370 Maraussan

Groupe de Travail “travailler

ensemble”

16 janvier o O ::s 30 janvier
2mai ?.“ D) 3 avril
9 octobre ~~ -’ 25 septembre

7 février
\ ) / 1 avril
= = 20 juin
v

\ 12 septembre
21 novembre

14 mars

16 mai

'I'Ijuillet ) (\f j g\)
17 octobre

12 décembre

Inscriptions et renseignements : elisabeth.herrmann@erhr.fr
07 60 78 61 43
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