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© EPILEPSIE / NEUROLOGIE

Source : © www.lamontagne.fr
Date de parution : 03/02/2020

Epilepsie : une neurologue de Clermont-Ferrand donne des clefs pour comprendre le dépistage et
les traitements

Toutes formes confondues, I'épilepsie touche plus de 700.000 personnes en France, soit 1 % de la population.
Une maladie chronique dont la prise en charge livre de nouvelles perspectives pour 2021. Décryptage avec le
Laboratoire d’exploration fonctionnelle de neurologie et d’épileptologie de Clermont-Ferrand.

Lire la suite...
https://www.lamontagne.fr/clermont-ferrand-63000/actualites/epilepsie-une-neurologue-de-clermont-
ferrand-donne-des-clefs-pour-comprendre-le-depistage-et-les-traitements 13911150/

Source : © www.epi.ch
Date de parution : février 2021

Nouvelle brochure de la Ligue Suisse contre I'Epilepsie : les différents types de crises

Les crises épileptiques peuvent étre tres différentes.

Les personnes qui ont assisté a une crise de grand mal ne I'oublieront jamais. Mais les crises épileptiques peuvent
aussi étre breves et en apparence inoffensives. Un nouveau dépliant d’information de la Ligue contre I'Epilepsie
aide a identifier les différentes formes.

Consulter la brochure :
https://www.epi.ch/fr/les-crises-epileptiques-peuvent-etre-tres-differentes/

Voir tous les dépliants d’information de la Ligue Suisse contre I’Epilepsie :
https://www.epi.ch/fr/publications/depliants-dinformation/

Télécharger I'’e-book complet :
https://www.epi.ch/fr/info-epilepsie-le-book/

Source : © www.epi.ch
Date de parution : 04/02/2021

Nouvelle étude sur le valproate pendant la grossesse
Une étude récente publiée dans le « Swiss Medical Weekly » fournit des informations complémentaires sur
I'utilisation du valproate chez les femmes enceintes en Suisse. Néanmoins, des questions demeurent. Une

meilleure collecte des données et une meilleure protection des enfants a naitre restent souhaitables.

Lire la suite :
https://www.epi.ch/fr/nouvelle-etude-sur-le-valproate-pendant-la-grossesse/
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Source : © www.ouest-france.fr
Date de parution : 08/02/2021

Epilepsie : des spécialistes répondent a vos questions

C’est ce lundi 8 février la journée internationale de I'épilepsie. A cette occasion, « Ouest-France » vous a proposé
de poser des questions a des spécialistes. Voici leurs réponses.

Lire la suite :
https://www.ouest-france.fr/sante/epilepsie-les-reponses-des-specialistes-a-vos-questions-7146705

Source : © informations.handicap.fr
Date de parution : 05/02/2021

Epilepsie : 700 000 patients et un suivi défaillant

Pleins feux sur I'épilepsie ! Le 8 février 2021, a I'occasion de la journée mondiale, Epilepsie France met en lumiere
cette maladie neurologique méconnue qui touche pourtant 700 000 Frangais et dénonce le "calvaire" des familles
faute de suivi.

Lire la suite :
https://informations.handicap.fr/a-epilepsie-700000-patients-suivi-defaillant-30267.php

Source : © efappe.epilepsies.fr
Date de parution : 06/02/2021

Journée Internationale de I’Epilepsie : Message vidéo de Sophie CLUZEL

A I'occasion de la Journée Internationale de I'Epilepsie, le lundi 8 février, et en collaboration avec la Fédération
EFAPPE, Madame la Ministre Sophie CLUZEL, secrétaire d’état chargée des personnes handicapées apporte son
soutien a toutes les personnes concernées par une épilepsie, les proches, les soignants et les aidants avec ce

message vidéo

Voir la vidéo :
https://www.youtube.com/watch?v=Jr IwiWdEGM
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Source : © brain-team.fr
Date de parution : 04/02/2021

Lancement de la premiére ligne téléphonique d’accompagnement juridique pour les maladies rares
neurologiques

09 80 80 10 81

Cette ligne téléphonique sera
disponible a compter du 28
février 2021, afin d’apporter un
soutien personnalisé alliant
information juridique et
accompagnement aupres des
patients et proches aidants
concernés par les maladies rares
du systéme nerveux central

Lire la suite :
http://brain-team.fr/ligne-telephonique-daccompagnement-juridique/

Source : © www.francetvinfo.fr
Date de parution : 08/02/2021

Comment l'intelligence artificielle peut aider a mieux prévoir les crises d'épilepsie ? le patch
connecté Detect Teppe

600 000 personnes souffrent d’épilepsie en France. Elles sont méme 50 millions dans le monde. 30% d'entre elles
ne peuvent pas étre traitées par médicaments. Des chercheurs francgais tente de les aider a mieux prévoir leur
crise, grace a l'intelligence artificielle.

Lire la suite et réécouter I’émission :
https://www.francetvinfo.fr/replay-radio/le-billet-vert/comment-l-intelligence-artificielle-peut-aider-a-mieux-prevoir-les-
crises-d-epilepsie 4270641.html

Voir le reportage vidéo :
https://www.youtube.com/watch?v=xPPquEZasVY&feature=youtu.be

Consulter Iarticle de la revue Sciences et vie (acces réservé aux abonnés) :
https://www.sciencesetavenir.fr/sante/cerveau-et-psy/predire-les-crises-d-epilepsie-grace-a-un-patch 151084
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Source : © www.topsante.com
Date de parution : 11/02/2021

Epilepsie : les symptomes, le diagnostic et les traitements de cette maladie neurologique

L'épilepsie atteint environ 600 000 Frangais, dont 50 % de jeunes. On fait le point sur cette maladie neurologique
cérébrale avec une neurologue.

L'épilepsie n'est pas une maladie rare : en France, environ 600 000 personnes sont atteintes par cette maladie
neurologique cérébrale, dont environ 50 % de jeunes agés de moins de 20 ans.

Le Dr Nathalie De Grissac Moriez, Neurologue, nous éclaire sur cette maladie.

Lire la suite :
https://www.topsante.com/medecine/troubles-neurologiques/epilepsie/epilepsie-symptomes-641690

Source : © www.epilepsie-info.fr
Date de parution : 15/02/2021

Professeur Edouard Hirsch, nouvel ambassadeur pour I'épilepsie

Le Professeur Edouard Hirsch rejoint cette année les ambassadeurs pour I’épilepsie désignés par I'ILAE.

Lire la suite :
https://www.epilepsie-info.fr/professeur-edouard-hirsch-nouvel-ambassadeur-pour-lepilepsie/

Source : © www.pourquoidocteur.fr
Date de parution : 08/02/2021

Témoignage. Maladie de Lafora : "mon fils de 18 ans souffre d'une épilepsie mortelle"

A I'occasion de la journée mondiale, Christophe Lucas, président de I'association Epilepsie-France, témoigne sur
la maladie de Lafora, dont souffre son fils de 18 ans.

Lire la suite :
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/35348-Maladie-Lafora-mon-fils-de-18-ans-souffre-d-une-
epilepsie-mortelle

Source : © france3-regions.francetvinfo.fr
Date de parution : 08/02/2021

L'épilepsie, ce « handicap invisible » dont souffre Etienne, étudiant a Clermont-Ferrand

Ce lundi 08 janvier se tient la journée internationale de I’épilepsie. L'occasion pour Etienne, épileptique de
Clermont-Ferrand (Puy-de-D6me), de rappeler que c’est un « handicap invisible » avec lequel il faut composer. Il
a accepté de nous raconter son quotidien avec la maladie.

Lire la suite :
https://france3-regions.francetvinfo.fr/auvergne-rhone-alpes/puy-de-dome/clermont-ferrand/I-epilepsie-ce-handicap-
invisible-dont-souffre-etienne-etudiant-a-clermont-ferrand-1945930.html
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Source : © www.infirmiers.com
Date de parution : 06/02/2021

Epilepsie de I’enfant : quelle prise en charge infirmiére en milieu scolaire ?

Comme chaque année, la journée mondiale de I'épilepsie a lieu le 8 février. En France, 600 000 personnes sont
concernées, dont la moitié sont des enfants. Que la maladie survienne dés la naissance ou qu’elle soit induite
par un facteur de nature a endommager le cerveau, la prise en charge pédiatrique doit étre anticipée et
organisée, en milieu scolaire en particulier.

En quoi I'infirmiére de ’Education Nationale est-elle au coeur de ce dispositif ?

Lire la suite :
https://www.infirmiers.com/profession-infirmiere/infirmiere-dans-la-fonction-publique/epilepsie-enfant-prise-en-charge-
infirmiere-milieu-scolaire.html
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Source : © www.reseau-lucioles.org
Date de parution : 09/02/2021

Lulu va étre opérée ! Le nouveau livre illustré du Réseau Lucioles

Lol@ve éﬁf@é@g

Handicap, grande dépendance :
Des outils et des conseils pour réussir un parcours chirurgical complexe

Le tout nouveau livre de Réseau-Lucioles vient de sortir !

Tres illustré, amusant, synthétique, rempli de témoignages et présenté sous une forme trés originale, ce livre de
132 pages est la pour:
- vous aider a préparer vos proches « extra-ordinaires » a leur(s) future(s) opération(s)
- donner des repéres aux professionnels de santé qui vous accompagnent (chirurgien, infirmiére, aide-
soignante, AMP, anesthésiste, éducateur, médecin, parent, aidant... )

Vous étes parent, soignant ou éducateur ? Ce livre s’adresse a vous !

Lire la suite :
https://www.reseau-lucioles.org/newsletter/newsletter-fevrier-2021/

Pour commander « Lulu va étre opérée », cliquez ICI (1 exemplaire gratuit contre frais de port pour les membres
associés de Réseau-Lucioles)

Source : © informations.handicap.fr
Date de parution : 03/11/2020

Webdocumentaire Ma chére famille : immersion cash dans la vie d'aidant

"L'engagement, on ne le choisit pas." "Ma chére famille" propose une immersion de 110mn dans le quotidien
des aidants familiaux. Un webdocumentaire interactif et cash, signé Benjamin Laurent, disponible en ligne
gratuitement depuis le 6 octobre 2020.

Lire la suite :
https://informations.handicap.fr/a-docu-ma-chere-famille-immersion-cash-vie-aidant-13323.php
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Source : © www.firah.org
Date de parution : février 2021

Enfants a besoin particulier, processus inclusif et liens aux pairs. Revue de littérature
Firah, Dayan Clémence (Coord.),Joselin Laurence (Coord.), Scelles Régine (Coord.) et al.

Cette revue de littérature s’inscrit dans le cadre du projet de recherche appliquée "Enfants a besoin particulier,
Processus Inclusif et Liens aux pairs" (EPIL) mise en ceuvre par I'Université Paris Nanterre, avec le financement
de 'AG2R LA MONDIALE, la CNSA, la FIRAH, le GIS-IRESP, la CCAH, I'UPL et la collaboration des associations
ANECAMSP, le CESAP, Fédération Trisomie 21 France. Firah, 2021, 86p.

Consulter la revue de la littérature :
https://www.firah.org/upload/activites-et-publications/revue-de-litterature/relation-entre-enfants/rdl-
enfants-a-besoin-particulier-processus-inclusif-et-liens-aux-pairs.pdf

Source : © efappe.epilepsies.fr
Date de parution : 18/02/2021

Formulaire complémentaire de transmission d’informations a la MDPH

Un document de plus sur le handicap. Pourquoi ?

Des membres du GNCHR et plusieurs Filieres de Santé Maladies Rares (FSMR) cherchent a mieux comprendre la
limitation des capacités fonctionnelles causée par la maladie rare/le handicap rare. Ils ont décidé en 2020 de
développer un document complémentaire au dossier obligatoire de la Maison Départementale des Personnes
Handicapées (MDPH)/Maison Départementale de I’Autonomie (MDA).

Ce document émane du travail réalisé depuis plusieurs années par des :
- représentants d’associations de patients,
- Equipes Relais Handicaps Rares (ERHR),
- Centres Nationaux de Ressources Handicaps Rares (CNRHR),
- FSMR,
- MDPH.
- La Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie (CNSA) apporte son soutien a cette démarche.

Lire la suite :
http://efappe.epilepsies.fr/?p=3778&utm source=rss&utm medium=rss&utm campaign=formulaire-
complementaire-de-transmission-dinformations-a-la-mdph

Source : © www.cfhe.org
Date de parution : 18/02/2021

Handicap et Socle européen des droits sociaux
Le CFHE publie sa troisieme Fiche Repére intitulée « Handicap et Socle européen des droits sociaux ». Cette fiche
présente le Socle européen, ses objectifs, ainsi que la maniere dont ce texte prend en compte les questions

relatives au handicap.

Lire la suite :
http://www.cfhe.org/index/article/880/handicap-et-socle-europeen-des-droits-sociaux.html
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http://efappe.epilepsies.fr/wp-content/uploads/2021/02/document-complementaire-MDPH_formulaire-remplissable.pdf
https://www.cnsa.fr/
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Source : © www.cfhe.org
Date de parution : 18/02/2021

Handicap et objectifs de développement durable
Le CFHE publie sa seconde "Fiche Repére" intitulée "Handicap et Objectifs de développement durable". Vous
retrouverez dans cette fiche un éclairage sur la maniére dont ce texte, destiné a réduire les inégalités, éliminer

la pauvreté et préserver la planéte, prend en compte les questions liées au handicap.

Lire la suite :
http://www.cfhe.org/index/article/879/handicap-et-objectifs-de-developpement-durable.html

Source : © www.favamulti.fr
Date de parution : 10/02/2021

PCH : ouverture aux parents handicapés !

AIDES ET PRESTATIONS

Nouveauté !
Depuis le 1¢" janvier 2021, les parents en situation de handicap bénéficiant de la prestation de compensation du
handicap (PCH) ont droit a une aide pour la prise en charge des besoins relatifs aux actes quotidiens liés a la
parentalité.

Lire la suite :
https://www.favamulti.fr/prestation-de-compensation-du-handicap-pch-ouverture-aux-parents-handicapes/

Pour plus d’information au sujet de cette nouveauté rendez-vous sur le site du Service-Public !
Pour plus d’informations sur les aides et prestations rendez-vous sur notre page dédiée !
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© POLITIQUES DE SANTE / POLITIQUES SOCIALES

Source : © www.gazette-sante-social.fr
Date de parution : 21/01/2021

Enfance en danger : la HAS élabore un cadre national d’évaluation

La Haute Autorité de santé a élaboré le premier cadre national de référence pour I'évaluation globale de la
situation des enfants en danger. Les acteurs des conseils départementaux impliqués dans le recueil et le
traitement des informations préoccupantes vont ainsi tous disposer des mémes outils, rendus publics le 20
janvier.

Lire la suite :
https://www.gazette-sante-social.fr/62951/enfance-en-danger-la-has-elabore-un-cadre-national-devaluation

Source : © www.cnsa.fr
Date de parution : 17/02/2021

Une boite a outils pour accompagner la mise en place des dispositifs d’appui a la coordination
(DAC)

La CNSA publie 3 fiches pour accompagner les agences régionales de santé et les équipes des dispositifs d’appui
a la coordination (DAC) dans leur installation et la mise en ceuvre de leur mission d’appui.

Lire la suite :
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/une-boite-a-outils-pour-accompagner-la-mise-en-place-des-
dispositifs-dappui-a-la-coordination-dac
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© AUTISME / TROUBLES DU NEURODEVELOPPEMENT

Source : © www.cralimousin.com
Date de parution : 21/01/2021

Guide : “Repéres et aides face a une situation ou un accompagnement complexe d’une personne
avec TSA”

Le groupe CONTINUUM TED publie le guide : “Repéres et aides face a une situation ou un accompagnement
complexe d’une personne avec TSA”.

Le groupe CONTINUUM TED, constitué d’un réseau d’acteurs concernés par I'accompagnement des personnes
avec TSA du Nord Pas de Calais et de Belgique. Il travaille depuis 8 ans autour de la question des parcours de vie
et de la prévention des ruptures de parcours.

Le guide “Repéres et aides face a une situation ou un accompagnement complexe d’une personne avec TSA” a
été réalisé en partenariat avec le centre ressources autismes Nord Pas de Calais.

Lire la suite :
https://www.cralimousin.com/reperes-et-aides-face-a-une-situation-ou-un-accompagnement-complexe-dune-
personne-avec-tsa/

Source : © www.craif.org
Date de parution : 12/01/2021

PLATEFORME : Formation en ligne pour les aidants

La plateforme de formation en ligne du CRAIF s’adresse aux familles et aux proches qui accompagnent une
personne autiste : parents, grands-parents, fréres, sceurs, beaux-parents... mais aussi voisins et amis.

A travers 6 modules, vous aborderez les informations essentielles pour mieux comprendre I'autisme et mieux
accompagner un enfant ou un adulte autiste.

Lire la suite :
https://www.craif.org/lancement-de-la-plateforme-de-formation-en-ligne-pour-les-aidants-1132
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© SANTE MENTALE

Source : © www.ccomptes.fr
Date de parution : 16/02/2021

Les parcours dans I'organisation des soins de psychiatrie

COUR DES COMPTES 16.02.2021

En lien avec les chambres régionales des comptes, la Cour a cherché, a partir des nombreuses données
disponibles et de visites et controles sur site, a décrire et comprendre la répartition et I'allocation des moyens
entre les différents types de patients concernés par les soins de santé mentale et de psychiatrie (du simple mal-
étre aux troubles psychiatriques plus sévéres).

Lire la suite :
https://www.ccomptes.fr/fr/publications/les-parcours-dans-lorganisation-des-soins-de-psychiatrie
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© OUTILS / GUIDES / RECOMMANDATIONS

Source : © www.cralimousin.com
Date de parution : 21/01/2021

Guide : “Repéres et aides face a une situation ou un accompagnement complexe d’une personne
avec TSA”

Le groupe CONTINUUM TED publie le guide : “Repéres et aides face a une situation ou un accompagnement
complexe d’une personne avec TSA”.

Le groupe CONTINUUM TED, constitué d’un réseau d’acteurs concernés par I'accompagnement des personnes
avec TSA du Nord Pas de Calais et de Belgique. Il travaille depuis 8 ans autour de la question des parcours de vie
et de la prévention des ruptures de parcours.

Le guide “Repéres et aides face a une situation ou un accompagnement complexe d’une personne avec TSA” a
été réalisé en partenariat avec le centre ressources autismes Nord Pas de Calais.

Lire la suite :
https://www.cralimousin.com/reperes-et-aides-face-a-une-situation-ou-un-accompagnement-complexe-dune-
personne-avec-tsa/

Source : © www.has-sante.fr
Date de parution : 20/01/2021

Evaluation globale de la situation des enfants en danger ou risque de danger : cadre national de
référence

Recommandation de bonne pratique - Mis en ligne le 20 janv. 2021

Contexte

La Haute Autorité de santé publie le premier cadre national de référence pour I'évaluation globale de la situation
des enfants en danger ou risque de danger. |l fait suite a une demande de la Direction générale de la cohésion
sociale (DGCS), et du secrétariat d’Etat en charge de I'enfance et des familles auprés du ministre des solidarités
et de la santé, dans le cadre de la stratégie nationale de prévention et de protection de I'enfance, et du plan
interministériel de mobilisation et de lutte contre les violences faites aux enfants.

Lire la suite :
https://www.has-sante.fr/jcms/p 3120418/fr/evaluation-globale-de-la-situation-des-enfants-en-danger-ou-
risque-de-danger-cadre-national-de-reference
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Source : © www.creaihdf.fr
Date de parution : 28/01/2021

[APF Handicap] « Guide pour les parents, conjoints et autres proches qui accompagnent une
personne en situation de handicap pour I’élaboration de son projet de vie et plan personnalisé de
compensation »

Ce guide, publié par APF Handicap, a été rédigé avec I'aide du Groupe National des Parents d’enfants en situation
de handicap (GNP) et du Groupe National des Proches.

Lire la suite et consulter le guide :
http://www.creaihdf.fr/content/apf-handicap-guide-pour-les-parents-conjoints-et-autres-proches-qui-
accompagnent-une-personn
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