SENSIBILISATION SUR LACCOMPAGNEMENT

DES PERSONNES EPILEPTIQUES
EN STRUCTURES MEDICO-SOCIALES

o)

JEUDI 2/ ETVENDREDI 2& JANVIER 2022

AU CENTRE MONDIAL DE LA PAIX « Place MGR Ginisty « 55100 VERDUN

Avec la participation des médecins du CHU de Nancy, du CHU de Reims
et de I'équipe de FAHRES (Centre national de ressources handicaps rares a composante épilepsies sévéres).

INTERVENANTS
Dr Mélanie JENNESSON Neuropédiatre - CHU de Reims Charlene BEDEL Cheffe de projets - FAHRES
Laurence SCHMITT Infirmiére coordinatrice - CHU de Reims Francois RAFIER Educateur spécialisé au pole adultes - FAHRES
Dr Olivier ARON Neurologue - CHU de Nancy Professionnels de la filiere épilepsie

Sylvia CASTELLAR Coordinatrice du péle enfants-adolescents - FAHRES ~ COCEE - SAMSAH - MAS - OHS Lorraine

DESCRIPTIF

L'épilepsie est la seconde maladie neurologique la plus fréquente aprés la migraine. En 2019, 600 000 personnes étaient concernées par une
épilepsie en France. Parmi les personnes atteintes, 30 % ont une épilepsie dite pharmaco-résistante. Lorsque I'épilepsie est associée a une ou
plusieurs déficiences, les conséquences fonctionnelles de ces intrications interrogent I'accompagnement.

Ces journées ont pour objectif de sensibiliser les professionnels a I'accompagnement des personnes en situation de handicap rare ou complexe
a composante épilepsie sévere au quotidien.

OBJECTIFS
* Réfléchir a I'accompagnement global de la personne avec épilepsies séveres dans son quotidien.
* Mieux comprendre le handicap généré par cette maladie sur la personne et son entourage.
* Acquérir des connaissances de base sur I'épilepsie.

PUBLIC CONCERNE
Les deux journées de sensibilisation s'adressent a tout professionnel (éducatif, paramédical, soignant, encadrement, MDPH) de Lorraine et de
Champagne-Ardenne travaillant aupres de personnes épileptiques pharmaco-résistantes et séveres en établissements et services médico-sociaux.

PRE-PROGRAMME*

JEUDI 27 JANVIER VENDREDI 28 JANVIER

LES EPILEPSIES ; EN THEORIE ET EN PRATIQUE QUELLES MODALITES D'ACCOMPAGNEMENT POUR
8h30-9h Accueil des participants LES PERSONNES EPILEPTIQUES ?

9h-9h15 Introduction des journées et présentation du Dispositif 8h30-9h Accueil des participants

Intégré Handicaps Rares - ERHR/FAHRES 9h-10h30 Adapter les activités aux besoins des personnes épileptiques
9h15-12h30 Connaissances générales sur la maladie FAHRES (ateliers en sous groupes)

Dr JENNESSON et Dr ARON (pléniere) 10h45-11h45 Les spécificités de 'accompagnement en établissement
12h30-13h45 Repas spécialisé épilepsie - Filiere épilepsie OHS et Dr ARON (pléniere)
14h-15h45 Observer et reconnaitre une manifestation épileptique : 12h-13h30 Repas

vidéos et manipulation des outils d'observation et de relevé des

. ) s o . 13h30-14h15 Les enjeux de la transition entre secteur enfant et
crises - FAHRES (ateliers en sous-groupe suivis d'une restitution en pléniére)

adulte et la coordination avec les familles - Mme SCHMITT (pléniére)
16h-17h Comprendre les troubles associés aux épilepsies

14h15-15h45 Prendre en compte les besoins et construire le projet
Dr JENNESSON et Dr ARON (pléniére) P ! ul Pro)

d'accompagnement de la personne (étude de situations en ateliers)

*Programme susceptible dévoluer, informations détaillées a venir. 16h-16h30 Cloture des journées - ERHR/FAHRES
% ot INFOS PRATIQUES
> % ) & Des expositions vous sont proposées par le Centre Mondial de la Paix : cmpaix.eu/fr/category/expositions/
gLy ) Pour tout renseignement, vous pouvez contacter :
Fauipe Relas Handicps Rares _FAHRES — Céline BELINGER © celine.belinger@erhr.fr « 03.83.22.25.60

Nord-Est



