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 ÉPILEPSIE / NEUROLOGIE 

Source : © www.fondation-epilepsie.fr 
Date de parution : 22/03/2021 

 

Purple Day 2021 : Épilepsies, changeons notre regard ! 
 
En plus de l’ensemble de ces actions purple menées en France pour la cinquième année consécutive, la FFRE 
s’associe à la LFCE et à Epilepsie-France pour lancer, pour la première fois, une campagne vidéo inédite pour 
inciter massivement à soutenir cette opération de soutien aux 650.000 patients souffrant d'épilepsie en France.  
 
A faire tourner et retrouver ici : https ://youtu.be/turwITM9mvo   
 
Découvrez notre communiqué de presse commun   
 
Source : https://www.fondation-epilepsie.fr/purple-day-2021-epilepsies-changeons-notre-regard/ 
 
 

 
Source : © www.epi.ch 
Date de parution : 22/03/2021 

 

Des informations sur la possibilité de faire malgré l'épilepsie : Est-il autorisé de faire du vélo ou de 
l’e-bike en cas d’épilepsie ? 

 
 
Nouvelle fiche d’information / conseils publiée par la Ligue Suisse contre l’épilepsie concernant la pratique du vélo ou e-
bike pour les personnes atteintes d’épilepsie. 
 
Lire la suite : 
https://www.epi.ch/fr/faq/est-il-autorise-de-faire-du-velo-ou-de-le-bike-en-cas-depilepsie/ 
 
 

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

 

Bien préparés en cas de crise d’épilepsie avec des posters de premiers secours (Ligue Suisse) 
 

Une crise d’épilepsie fait peur et même les personnes déjà informées peuvent se sentir dépassées. Nos nouveaux 
posters montrent clairement comment porter les premiers secours. 
 

Une personne au sein de l’école, de l’entreprise ou de l’association est atteinte d’épilepsie et tout le monde doit 
voir au premier coup d’œil comment réagir en cas de crise ? Ou tout le monde dans la salle d’attente de votre 
cabinet médical doit apprendre l’essentiel sur le sujet ? 
 
La Ligue Suisse contre l’Epilepsie propose désormais, pour les enfants comme pour les adultes, des posters 
adéquats avec des dessins clairs à télécharger.  
 
Lire la suite : https://www.epi.ch/fr/bien-prepares-avec-des-posters-de-premiers-secours/ 
 

Télécharger l’affiche pour les adultes : 
https://www.epi.ch/wp-content/uploads/Epilepsie-Erste-Hilfe-Poster_F.pdf 
 
Télécharger l’affiche pour les enfants : 
https://www.epi.ch/wp-content/uploads/Epilepsie-Erste-Hilfe-Poster_Kinder-F.pdf 
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Source : © wamiz.com 
Date de parution : 14/04/2021 

 

Medical Flair : des chiens de famille ou de refuge formés à détecter des crises d’épilepsie et 
d’hypoglycémie 

 

Medical Flair est une association suisse dont le but est de former des chiens (de famille ou de refuge) à devenir 
des chiens d’assistance pour les personnes épileptiques ou diabétiques. 
 
Lire la suite : 
https://wamiz.com/chiens/actu/chiens-famille-refuge-formes-detecter-crises-epilepsie-hypoglycemie-c-possible-
19782.html 
 

 
Source : © www.pourquoidocteur.fr 
Date de parution : 29/03/2021 

 

Epilepsie : la peur des discriminations professionnelles reste forte 
 
À l'occasion de la journée internationale de sensibilisation à l’épilepsie, Angelini Pharma dévoile une nouvelle 
étude menée par SWG dans cinq pays européens* sur la perception de cette maladie. 
56% des Français pensent que les personnes épileptiques peuvent subir des discriminations au travail 
 
Lire la suite : 
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/35843-Epilepsie-peur-discriminations-professionnelles-reste-
forte 
 

 
Source : © nouvelles.umontreal.ca 
Date de parution : 26/03/2021 

 

Prédire le moment des crises d'épilepsie 
 
Des scientifiques du Centre de recherche du CHUM et de l'UdeM travaillent à prévoir ou à mieux détecter, grâce 
à une micropuce implantable, le moment où une personne épileptique aura une crise. 
 
Lire la suite : 
https://nouvelles.umontreal.ca/article/2021/03/26/predire-le-moment-des-crises-d-epilepsie/ 
 

 
Source : © www.laprovence.com 
Date de parution : 06/04/2021 

 

Les malades épileptiques, ces victimes collatérales de la crise sanitaire  
 
Le cri d'alerte d'un neurologue-épileptologue marseillais 
Professeur de neurologie, responsable de l'un des centres de référence les plus reconnus au monde dans le 
domaine de l'épilepsie, Fabrice Bartolomeï, chef du service d'épileptologie de l'Assistance Publique-Hôpitaux 
de Marseille s'exprime rarement. Pourtant, si aujourd'hui, il a décidé de prendre la parole, c'est pour pointer 
les conséquences "considérables" du Covid sur les personnes atteintes d'épilepsie pharmacorésistante. 
 
Lire la suite : 
https://www.laprovence.com/article/papier/6315105/les-malades-epileptiques-ces-victimes-collaterales-de-la-crise-
sanitaire.html 
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Source : © www.fondation-epilepsie.fr 
Date de parution : 08/04/2021 

 

Webinaire les 30 ans de la FFRE : retrouvez la présentation et la rediffusion du live ! 
 

Pour lancer les 30 ans de la FFRE, nous avons organisé un webinaire : retour sur 30 ans d’actions au service des 
patients et de la recherche sur les épilepsies.  
 
Lire la suite et revoir le webinaire : 
https://www.fondation-epilepsie.fr/webinaire-retrouvez-la-presentation-et-la-rediffusion-du-live/ 
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 HANDICAPS / HANDICAPS RARES / ACCESSIBILITÉ 

Source : © www.faire-face.fr 
Date de parution : 23/03/2021 

 

La Caf finance enfin le répit et l’accompagnement des parents d’enfants handicapés 
 
Besoin d’être accompagné dans vos démarches de reconnaissance du handicap de votre enfant ? Ou de répit, en 
attendant de trouver une solution pérenne ? La Caf peut désormais financer des heures d’intervention de 
professionnels à domicile, sans notification de la MDPH.  
 
Lire la suite : 
https://www.faire-face.fr/2021/03/23/la-caf-finance-enfin-le-repit-et-laccompagnement-des-parents-
denfants-handicapes/ 
 

 
Source : © www.gazette-sante-social.fr 
Date de parution : 25/03/2021 

 

Les assistants au parcours et au projet de vie  
 
L’assistant au parcours et au projet de vie est un nouveau métier offrant un accompagnement aux personnes en 
situation de handicap. Une fonction toujours en expérimentation mais qui fait ses preuves sur le terrain. 
 
Lire la suite : 
https://www.gazette-sante-social.fr/63805/les-assistants-au-parcours-et-au-projet-de-vie 
 

 
Source : © www.cnsa.fr 
Date de parution : 25/03/2021 

 

Un outil numérique au service de la scolarisation des élèves en situation de handicap pour 
accompagner la prochaine rentrée 

 
Le livret de parcours inclusif développé par la CNSA pour le ministère de l’Éducation nationale a été testé dans 
des établissements scolaires allant de la maternelle au lycée de 4 territoires fin 2020. Les travaux se poursuivent 
pour une mise en service à compter de la rentrée scolaire 2021. 
 
Conformément aux engagements pris en sortie de la concertation « Ensemble pour une école inclusive » et 
conformément à la loi pour une école de la confiance, la CNSA et le ministère de l’Éducation nationale 
développent un système d’information dédié au suivi des élèves à besoins éducatifs particuliers ou en situation 
de handicap : le livret de parcours inclusif. 
 
Lire la suite : 
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/un-outil-numerique-au-service-de-la-scolarisation-des-
eleves-en-situation-de-handicap-pour-accompagner-la-prochaine-rentree 
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Source : © www.enfant-different.org 
Date de parution : 08/03/2021 

 

Enfants à besoin particulier, processus inclusif et liens aux pairs 
 
L'objectif de cette revue de littérature est de rendre compte des connaissances actuelles en recherche appliquée 
sur les questions des relations sociales entre les jeunes enfants (moins de 6 ans) en situation de handicap et leurs 
pairs tout-venant. 
 
Lire la suite : 
https://www.enfant-different.org/actualite/enfants-besoin-particulier-processus-inclusif-et-liens-aux-pairs 
 

 
Source : © www.enfant-different.org 
Date de parution : 1er/03/2021 

 

Comment vivent les personnes handicapées ? 
 
Un rapport de la DREES dresse un bilan descriptif du profil et des conditions de vie des personnes handicapées, 
âgées de 16 ans et plus. 
 
Lire la suite : 
https://www.enfant-different.org/actualite/comment-vivent-les-personnes-handicapees 
 
Pour consulter le dossier : https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/sites/default/files/2021-02/DD75.pdf 
 

 
Source : © www.enfant-different.org 
Date de parution : 1er/03/2021 

 

Deux minutes pour mieux vivre l’autisme. Nouvelle vidéo : « Qu’est-ce qu’un IME ? » 
 
Certains enfants autistes ou en situation de handicap peuvent entrer en Institut Médico-éducatif afin d'être 
accompagnés au mieux dans leur autonomie, leurs apprentissages, et leur épanouissement. Découvrons, dans 
cette vidéo, comment ils fonctionnent. 
 
Lire la suite : 
https://www.enfant-different.org/actualite/comment-vivent-les-personnes-handicapees 
 
Voir la vidéo : 
https://deux-minutes-pour.org/video/quest-ce-quun-ime/ 
 
Résumé des conseils en pdf : 
https://deux-minutes-pour.org/admin/wp-content/uploads/2021/03/quest-ce-quun-ime.pdf 
 
Voir les autres vidéos du site « Deux minutes pour mieux vivre l’autisme » : 
https://deux-minutes-pour.org/video/ 
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Source : © www.defiscience.fr 
Date de parution : 24/03/2021 

 

Déficience intellectuelle, le difficile diagnostic 
 
Barbara Bardoni, directrice de recherche Inserm, à l’Institut de Pharmacologie Moléculaire et Cellulaire de 
Valbonne, présidente du conseil scientifique de la fondation Jérôme Lejeune et Vincent Des Portes, chef du 
service neuropédiatrie au CHU de Lyon, professeur de pédiatrie à la faculté de médecine de Lyon, et coordinateur 
de la filière Santé Maladies Rares du neurodéveloppement DéfiScience, sont intervenus dans l’émission La 
Méthode Scientifique sur France Culture le 22 mars 2021. 
 
Lire la suite : 
http://www.defiscience.fr/actualites/deficience-intellectuelle-le-difficile-diagnostic-un-podcast-france-
culture/?utm_source=rss&utm_medium=rss&utm_campaign=deficience-intellectuelle-le-difficile-diagnostic-
un-podcast-france-culture 
 
Déficience intellectuelle, le difficile diagnostic. 
C’est le programme développemental de l’émission La Méthode scientifique que vous pouvez retrouver sur ce 
lien : 
https://www.franceculture.fr/emissions/la-methode-scientifique/la-methode-scientifique-emission-du-lundi-
22-mars-2021 
 

 
Source : © www.enfant-different.org 
Date de parution : 16/04/2021 

 

Suivre une scolarité hors d’un établissement scolaire - Les différentes possibilités d’instruction quand 
l’enfant ne peut pas fréquenter un établissement scolaire  

 
Votre enfant ne peut pas être scolarisé dans un établissement scolaire du fait de son handicap ou vous avez fait 
le choix de l’instruire vous-même, voici une présentation des dispositifs existants. 
 
Lire la suite : 
https://www.enfant-different.org/scolarite/suivre-une-scolarite-hors-dun-etablissement-scolaire 
 

 
Source : © www.vml-asso.org 
Date de parution : 12/04/2021 

 

Web réunion, le rôle des équipes relais handicaps rares 
 
Web-réunion de présentation du rôle des " Équipes relais handicaps rares ", un service de proximité pour vous 
aider. Ce webinar a été enregistré le lundi 12 avril 2021. 
 
Les 13 Équipes relais handicaps rares sont organisées depuis 2015 en interrégions. Elles sont constituées de 
plusieurs professionnels et sont au cœur d’un dispositif à destination des acteurs et des usagers, conjuguant 
proximité et expertise. 
 
Lire la suite : 
https://www.vml-asso.org/wr-equiperelais 
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 POLITIQUES DE SANTÉ / POLITIQUES SOCIALES 

Source : © www.lefigaro.fr 
Date de parution : 25/03/2021 

 

Lancement de l'expérimentation du cannabis médical en France 
 
Le cannabis médical arrive en France: pour marquer le lancement de son expérimentation, le ministre de la Santé 
Olivier Véran se rendra ce vendredi au CHU de Clermont-Ferrand pour «la première prescription» de ce 
médicament, indiquent ses services. 
 
Lire la suite : 
https://www.lefigaro.fr/flash-eco/lancement-de-l-experimentation-du-cannabis-medical-en-france-20210325 
 

 
Source : © www.defenseurdesdroits.fr 
Date de parution : 09/04/2021 

 

Antidiscriminations.fr - Le Défenseur des droits lance une campagne d’information pour favoriser 
le recours au 39 28  

 
Le Défenseur des droits lance le samedi 10 avril une campagne d’information visant à ancrer la plateforme 
Antidiscriminations.fr et le numéro de téléphone 39 28 comme un recours et une aide pratique et concrète pour 
les personnes victimes de discrimination.  
 
Lire la suite : 
https://www.defenseurdesdroits.fr/fr/a-la-une/2021/04/antidiscriminationsfr-le-defenseur-des-droits-lance-
une-campagne-dinformation-pour 
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 AUTISME / TROUBLES DU NEURODÉVELOPPEMENT  

Source : © www.craif.org 
Date de parution : 11/03/2021 

 

Auticiel Formations - Fondation Orange - CRAIF - Le programme Aidants 3.0 
 
A l’occasion du 2 avril, journée mondiale de sensibilisation à l’autisme, l’organisme Auticiel Formations lance, en 
partenariat avec la Fondation Orange et le CRAIF, le programme “Aidants 3.0" à destination de 100 familles 
d’enfants avec autisme.  
Le programme "Aidants 3.0" a pour objectif de faire découvrir des applications numériques adaptées et d'être 
accompagné(e) à leur utilisation à la maison pour favoriser l'autonomie, développer les apprentissages ou 
donner accès aux loisirs. 
 
Lire la suite :  
https://www.craif.org/auticiel-formations-fondation-orange-craif-le-programme-aidants-30-1266 
 

 
Source : © handicap.gouv.fr 
Date de parution : 02/04/2021 

 

La stratégie nationale pour l’autisme et les TND dans les territoires : point d’étape 
 
Depuis l’adoption en 2018 de la stratégie nationale autisme au sein des troubles du neuro-développement, 
l’ensemble du Gouvernement est pleinement mobilisé pour répondre aux attentes fortes et légitimes des 
personnes.  
 
Avec les dispositifs et mesures déployées depuis trois ans, notre pays rattrape enfin le retard qui pénalisait trop 
les familles alors que l’impact sociétal de l’autisme se mesure au quotidien.  
 
Soutenir et dynamiser l’approche scientifique, agir plus précocement auprès des enfants, diversifier les modalités 
de scolarisation, ou encore renforcer l’accompagnement des adultes, la mobilisation et l’action conjuguées nous 
permettent à présent de dresser un bilan d’étape constructif. 
 
Lire la suite : 
https://handicap.gouv.fr/presse/dossiers-de-presse/article/la-strategie-nationale-pour-l-autisme-et-les-tnd-
dans-les-territoires 
 
Télécharger le dossier de presse – Bilan autisme 3 ans :  
https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/dp_bilan_autisme_3_ans.pdf 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

RETOUR SOMMAIRE 
 
 
 
 
 

mailto:contact@fahres.fr
https://www.craif.org/auticiel-formations-fondation-orange-craif-le-programme-aidants-30-1266
https://www.craif.org/auticiel-formations-fondation-orange-craif-le-programme-aidants-30-1266
https://handicap.gouv.fr/presse/dossiers-de-presse/article/la-strategie-nationale-pour-l-autisme-et-les-tnd-dans-les-territoires
https://handicap.gouv.fr/presse/dossiers-de-presse/article/la-strategie-nationale-pour-l-autisme-et-les-tnd-dans-les-territoires
https://handicap.gouv.fr/presse/dossiers-de-presse/article/la-strategie-nationale-pour-l-autisme-et-les-tnd-dans-les-territoires
https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/dp_bilan_autisme_3_ans.pdf


  

11 
FAHRES – Centre national de ressources handicaps rares – Epilepsies sévères 

25 avenue de la Bouterne – CS 9721 – 26602 Tain l’Hermitage cedex 
09 69 36 86 46, contact@fahres.fr 

 

Source : © handicap.gouv.fr 
Date de parution : 06/04/2021 

 

Mettre fin à la confusion entre l’autisme, le TDAH ou les troubles Dys et les signes de maltraitance : 
des actions interministérielles viennent renforcer les premières initiatives déployées 

 
Sophie Cluzel, Secrétaire d’Etat auprès du Premier Ministre, chargée des personnes handicapées, et Adrien 
Taquet, Secrétaire d’Etat chargé de l’enfance et des familles auprès du Ministre des Solidarités et de la Santé ont 
réuni vendredi 2 avril le groupe de travail mobilisé sur la prise en compte des troubles du neuro-développement 
dans l’évaluation des situations d’enfants en danger ou susceptibles de l’être. Les associations concernées, des 
élus, des professionnels de santé et de la Justice ont élaboré des actions concrètes pour mettre en œuvre les 
mesures de la stratégie nationale pour l’autisme au sein des TND. 
Lire la suite : 
https://handicap.gouv.fr/presse/communiques-de-presse/article/mettre-fin-a-la-confusion-entre-l-autisme-le-
tdah-ou-les-troubles-dys-et-les 
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 MALADIES RARES  

Source : © www.prader-willi.fr 
Date de parution : 22/03/2021 

 

Le Syndrome de Prader-Willi : Nouveau fascicule Petite Enfance 
 

 
 
Une nouvelle brochure « Le syndrome de Prader-Willi et le jeune enfant »  est maintenant disponible, consultable 
et téléchargeable sur le site.  
 
Lire la suite : 
https://www.prader-willi.fr/nouveau-fascicule-petite-enfance/ 
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 COVID-19 

Source : © www.unccas.org 
Date de parution : 04/03/2021 

 

Covid et handicap au quotidien : un guide pour comprendre 
 
L’Unccas publie un guide intitulé « Covid et handicap, du parcours du combattant au parcours du survivant ». 
Réalisé avec le soutien de la Mutuelle Intégrance, cet ouvrage particulièrement riche s’appuie principalement 
sur des témoignages de terrain à la fois d’élus locaux, de professionnels de CCAS mais aussi et surtout de 
personnes elles-mêmes en situation de handicap. 
 
Ce guide, de 70 pages, comprend deux parties : 

- la première est une rétrospective de toutes les initiatives prises localement par les CCAS pour lutter 
contre l’isolement, répondre aux besoins les plus divers des adultes mais aussi des enfants en situation 
de handicap et de leurs familles, assurer une coordination avec le secteur associatif et organiser les 
solidarités de voisinage. 

- la seconde partie est plus prospective. Elle tire les premiers enseignements pour l’avenir en matière de 
gestion du suivi épidémique, d’aide aux aidants ou d’accessibilité, à l’appui de bonnes pratiques 
susceptibles d’enrichir à la fois les politiques nationales mais aussi municipales, à court et long terme. 

 
Lire la suite : 
https://www.unccas.org/covid-et-handicap-au-quotidien-un-guide-pour-comprendre-4182#.YFtFFtzjI2z 
 

 
Source : © www.agefiph.fr 
Date de parution : 16/03/2021 

 

Publication observatoire : Comment les personnes en situation de handicap ont-elles vécu la crise 
de la Covid en 2020 ? 

 
L’Agefiph publie dans son observatoire une nouvelle publication, celle-ci fait la synthèse des 3 enquêtes menées 
par l’Agefiph et l’Ifop en mai, juin et septembre 2020. Cette enquête visait à mieux appréhender et faire connaître 
la manière dont cette crise a affecté la vie et les parcours professionnels des personnes en situation de handicap. 
 
Lire la suite : 
https://www.agefiph.fr/actualites-handicap/publication-observatoire-comment-les-personnes-en-situation-de-
handicap-ont 
 
Télécharger l’étude : 
https://www.agefiph.fr/sites/default/files/medias/fichiers/2021-03/Agefiph-Etude_Covid_17%20mars.pdf 
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Source : © www.service-public.fr 
Date de parution : 01/04/2021 

 

Épidémie Coronavirus (Covid-19) : ce qu'il faut savoir 
 

Direction de l'information légale et administrative (Premier ministre) 

 

Informations générales, état d'urgence sanitaire, couvre-feu, mesures renforcées, attestations, travail, 
santé, aides sociales, justice, citoyenneté, initiatives solidaires, garde d'enfants, enseignement, 
voyages, loisirs...  
Service-Public.fr rassemble dans ce dossier les principales informations officielles et les dispositions 
prises pour faire face à l'épidémie de Covid-19. 
 
Lire la suite : 
https://www.service-public.fr/particuliers/actualites/A13995 
 

 
Source : © solidarites-sante.gouv.fr 
Date de parution : 05/04/2021 

 

Coronavirus (Covid-19). Etablissements médicaux sociaux pour personnes handicapées. Application 
au 5 avril 2021 

Ministère des Solidarités et de la Santé, 5 avril 2021 
"Adaptation des mesures de protection dans les établissements médico-sociaux accueillant des personnes en 
situation de handicap face à la propagation de nouvelles variantes du SARS-COV-2" 
 
Télécharger le communiqué : 
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/covid19-adaptation_mesures_protection_ems_ph-02.04.2021-
v2.pdf 
 
Lire la suite : 
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/covid19-adaptation_mesures_protection_ems_ph-02.04.2021-
v2.pdf 
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Source : © solidarites-sante.gouv.fr 
Date de parution : 04/04/2021 

 

COVID–19 : Adrien Taquet fait le point sur les mesures concernant le secteur de l’Enfance et des 
Familles  

 
Le Président de la République a annoncé mercredi soir les mesures de freinage de l’épidémie qui s’appliqueront 
partout en métropole dans les prochaines semaines. Si elles ne seront pas sans impact sur l’organisation de la 
vie des familles, il s’agit du dernier effort demandé à chacun pour que nous freinions ensemble significativement 
la progression du virus en parallèle du déploiement accéléré de la campagne de vaccination. 
 
Lire la suite : 
https://solidarites-sante.gouv.fr/actualites/presse/communiques-de-presse/article/covid-19-adrien-taquet-
fait-le-point-sur-les-mesures-concernant-le-secteur-de-l 
 

 
Source : © solidarites-sante.gouv.fr 
Date de parution : 03/04/2021 

 

Coronavirus (COVID-19) - Accompagnement des personnes âgées et des personnes handicapées  
 
Pour lutter contre la propagation de la Covid-19, la DGCS met à votre disposition un ensemble de consignes 
actualisées sur les conduites à tenir dans votre secteur d’intervention. 
 
Lire la suite : 
https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/maladies/maladies-
infectieuses/coronavirus/professionnels-du-social-et-medico-social/article/accompagnement-des-personnes-
agees-et-des-personnes-handicapees 
 

 
Source : © www.hcsp.fr 
Date de parution : 06/04/2021 

 

Covid-19 : adaptation des recommandations d'éviction pour les professionnels en établissements 
de santé ou en EMS  

 
Dans un contexte de progression de la couverture vaccinale chez les professionnels exerçant en établissements 
de santé (ES) et en établissements sociaux et médico-sociaux (ESMS), et compte tenu des très fortes tensions 
observées sur l’offre de soin, le HCSP actualise les recommandations d’éviction de ses avis antérieurs (14 et 18 
janvier, 3 février 2021).  
 
Lire la suite : 
https://www.hcsp.fr/Explore.cgi/avisrapportsdomaine?clefr=999 
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