


SOMMAIRE

o EPILEPSIE / NEUROLOGIE.......cccettttttueuneeeerieeeenennnnseseeseeeessnssssssessesssssnssssssessessssssnsssssssssssssnnssnsanes 3
AUTISME et EPILEPSIE : Mais quel lien entre les 2 maladies ?........cccovveieiveieeeeeieeeieeseeeeeseeeenenas 3
Autisme et épilepsie : un nouveau marqueur associé a ces deux maladies ......ccccceeeeecivieeeeeeeeccccnnns 3

Podcast LFCE EPI-POD EPILEPSCIENCE SO1E18 : Epilepsie myoclonique progressive (PME) : on
continue a déceler des causes GENELIQUES FArES.......cuueieicueeeeeiiieeeeiireeeeiireeeerareeeesreeeeesssseeesssseeenns 3

Podcast LFCE EPI-POD EPILEPSCIENCE SO1E19 : Encéphalite de Rasmussen : davantage de cas

féminins, plus a gauche et des affections autoimmunes de 'hémiface ........ccoceeeeiiieiiciiiieeeeeencccnns 4
LFCE : Des « Fiches Infos Patients » pour vous aider dans votre vie quotidienne ...........ccccccuvveennneen. 4
EPILEPSIE : Rétablir le réle amortisseur des iNtErNEUIONES ..............ccveeueveveveeeereeeesesesessse e sesesnens 4
Investigations cardiaques dans les épilepsies ENELIGUES .......ceevvveeeiiriiie i 5
EPILEPSIE : Le bracelet qui signale I"arrivée d’UNe CriSE........oeueueuiuieieieeieeereeseeeeesssseseeeeeseseseseesesenas 5
Fiche Infos Patients : La VIdEO SEEG ........c.eiiuiiiiieiiiieeriee ettt ettt et e sate e st e sbeeesbeeenaees 5
Fiche Infos Patients : L'ElectroEncéphaloGramme (EEG).......ceeeeevieeiiciiiic it 6
EPILEPSIE : La neuromodulation fait ses preuves d’efficacité...........cccvieeeereeeieeseeeeeeseeeeeeeeeeeens 6
Dépakine: Sanofi jugé responsable d'un manque de vigilance sur les risques du médicament......... 6
© HANDICAPS & DEFICIENCES / HANDICAPS RARES ..........cocvvercreissesssssssssssssssssessssssssssesssassesens 7
Création d’un Centre Ressource Régional « Vie intime, affective, sexuelle et de soutien a la
parentalité des personnes en situation de handiCap » ...cccveeeeciieeieciiee e 7
La fédération des CREAI est heureuse d’accueillir START .......ooiriiiiiiierienee e 7

Mon parcours handicap propose aux lycéens et aux étudiants des clés pour les accompagner dans
[EUE CUFSUS .eeiieieeee ettt ettt e e ettt e e e et e e e e et e e e eebaeeesebaeeeeaasasaeeanbesaeeansessesansssaeeasssaeeanssssassnseneasastanasanses 8

[Ressources] Les violences faites aux femmes en situation de handicap et leurs effets sur les

victimes : problématisation, connaissance et repérage des VIioleNCes .......cccvveevciieiivciieeecciiee e, 8
o POLITIQUES DE SANTE / POLITIQUES SOCIALES ........cccceeuerrereereeeeeessessessessessessessessesseessessessenses 9
Une campagne d’information sur les 1 000 premiers jours de I'enfant .........ccccceceeieeiieeeecciiee e, 9
) AUTISVIE «..ooeovereveeessesstsssss st sssssssssss s st sss s sasssssssssssssssssssssasssessssssasssssssssnssnssnssanssnns 10
Création de dispositifs d’autorégulation pour les éléves présentant des troubles du spectre de
L AUEISINIE ettt b e bt e s h e sa et e et e et e e bt e ehe e ea bt ea bt e bt e b e e bt e abeeeaeeeneeentean 10
Une Maison de I'autisme va ouvrir en 2022 : qUEI rOlE? .......uuveeieciiiieiciiee ettt 10
© GUIDES / OUTILS / RECOMMANDATIONS .....ccceiieieirinnereeeeeeecessssnseeeesssssessssssssessessssssssssnsssssees 11
Dis-moi...?" : une série de vidéos pédagogiques qui répondent a des questions spécifiques sur le
développemeENnt de I'ENTaNnt.......c.ueii it et e e et e e e et a e e e e araeas 11
La protection juridique des majeurs — Bien coopérer en pratiques........ccceeecvveeeeeciieeeescineeeecveeeesnns 11

DR - Ce document est réservé a une publication en interne, merci de ne pas le diffuser publiquement.
Une version publique de ce document est accessible ici : https://www.fahres.fr/ressources-documentaires/revue-de-presse

FAHRES — Centre national de ressources handicaps rares — Epilepsies séveres
25 avenue de la Bouterne — CS 9721 — 26602 Tain I'Hermitage cedex
09 69 36 86 46, contact@fahres.fr


https://www.fahres.fr/ressources-documentaires/revue-de-presse
mailto:contact@fahres.fr

© EPILEPSIE / NEUROLOGIE

Source : © www.santelog.com
Date de parution : le 01/12/2021

AUTISME et EPILEPSIE : Mais quel lien entre les 2 maladies ?

L'épilepsie et les troubles du spectre autistique, ou TSA, présentent un degré remarquable de comorbidité et
peuvent partager de mémes mécanismes pathologiques. Mais comment |'épilepsie et I'autisme sont-ils liés ?
L'autisme entraine-t-il une augmentation de I'épilepsie ? Ou |'épilepsie altere-t-elle le circuit cérébral, ce qui
favorise alors le développement de I'autisme ? Des scientifiques de I’'University of California, Riverside, et de la
Rutgers University (New Jersey) apportent de premiéres réponses a ces questions, avec cette étude menée chez
I"animal.

Lire la suite :
https://www.santelog.com/actualites/autisme-et-epilepsie-mais-quel-lien-entre-les-2-maladies

Source : © www.pourquoidocteur.fr
Date de parution : le 20/12/2021

Autisme et épilepsie : un nouveau marqueur associé a ces deux maladies

Les enfants autistes auraient un faible taux de catnap2, une protéine qui calme les cellules cérébrales
hyperactives Ce manque pourrait favoriser le développement de I'épilepsie chez les petits patients.

C’est la premiere fois que des chercheurs arrivent a mettre en évidence un biomarqueur aussi important de
I'autisme : le CNTNAP2.
A terme, de nouveaux traitements pourraient &tre mis au point.

Lire la suite :
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/38126-Autisme-epilepsie-nouveau-margueur-
associe-maladies

Source : © www.epilepsie-info.fr
Date de parution : le 25/11/2021

Podcast LFCE EPI-POD EPILEPSCIENCE SO1E18 : Epilepsie myoclonique progressive (PME) : on
continue a déceler des causes génétiques rares.

Découvrez les podcasts de la Ligue Francaise Contre I'Epilepsie !

Les épilepsies myoclonies progressives sont dues a de nombreuses maladies, pour lesquelles la génétique
continue d’avancer et de trouver de nouvelles causes. En I'espace de 6 ans, environ la moitié des causes
inconnues en 2014 sont désormais identifiées.

Lien vers le résumé : https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34786481/

Ecouter le podcast :
https://www.epilepsie-info.fr/a-ecouter-podcast-lfce-epi-pod-epilepscience-s01e18/
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Date de parution : le 02/12/2021

Podcast LFCE EPI-POD EPILEPSCIENCE SO1E19 : Encéphalite de Rasmussen : davantage de cas
féminins, plus a gauche et des affections autoimmunes de I’hémiface

Découvrez les podcasts de la Ligue Frangaise Contre I'Epilepsie !

Les épilepsies myoclonies progressives sont dues a de nombreuses maladies, pour lesquelles la génétique
continue d’avancer et de trouver de nouvelles causes. En I'espace de 6 ans, environ la moitié des causes
inconnues en 2014 sont désormais identifiées.

Lien vers le résumé en ligne : https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34786481/

Ecouter le podcast :
https://www.epilepsie-info.fr/a-ecouter-podcast-lfce-epi-pod-epilepscience-s01e19/

Source : © www.epilepsie-info.fr
Date de parution : le 02/12/2021

LFCE : Des « Fiches Infos Patients » pour vous aider dans votre vie quotidienne

"Fiches Infos Patients" l
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La Ligue Frangaise Contre I'Epilepsie est ravie de vous proposer ces « Fiches Infos Patients » dont le but est de
délivrer une information concise, mais précise et vérifiée par des spécialistes de la prise en charge de I'épilepsie.

En savoir plus :
https://www.epilepsie-info.fr/des-fiches-infos-patients-pour-vous-aider-dans-votre-vie-quotidienne/

Consulter les fiches :
https://www.epilepsie-info.fr/fiches-infos-patients/

Source : © www.santelog.com
Date de parution : le 29/11/2021

EPILEPSIE : Rétablir le role amortisseur des interneurones

L'épilepsie est une maladie aux multiples formes, complexe, souvent exempte de facteurs prédictifs et aux
facteurs de risque extrémement variables. La compréhension toujours imparfaite de ses causes et des
mécanismes en jeu dans le cerveau contribue a expliquer I'absence, dans de nombreux cas, de traitements
définitifs de la maladie. Ainsi, on estime que dans 30% des cas, I'épilepsie reste réfractaire aux traitements. Cette
équipe de I'University of Virginia Health System révele aujourd’hui un mécanisme déclencheur jusque-la inconnu
des crises : des anomalies spécifiques, dans les microcircuits corticaux du cerveau, qui peuvent déclencher les
crises. L’équipe suggeére, dans le Journal of Neuroscience, que cibler ce dysfonctionnement précisément pourrait
conduire a de nouveaux médicaments permettant de traiter une forme dévastatrice de la maladie.

Lire la suite :
https://www.santelog.com/actualites/epilepsie-retablir-le-role-amortisseur-des-interneurones
RETOUR SOMMAIRE
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Source : © institutducerveau-icm.org
Date de parution : le 23/11/2021

Investigations cardiaques dans les épilepsies génétiques

Une conséquence rare et tragique de I'épilepsie est la mort subite et inattendue (SUDEP pour Sudden unexpected
death in epilepsy) qui survient au décours d’une crise convulsive. Les mécanismes en cause, respiratoires,
cardiaques ou d’origine cérébrale, ne sont pas encore totalement élucidés. Ce risque est cependant tres faible,
environ 1 pour 1000 patients avec épilepsie. Une étude conduite par Alexandre Bacq dans I'équipe « Génétique
et physiopathologie de I'épilepsie » de Stéphanie Baulac (Inserm) a I'Institut du Cerveau, s’est intéressée aux
fonctions cardiaques chez une cohorte de patients a risque de SUDEP et en s’appuyant sur des modéles murins
de SUDEP. Les résultats, publiés dans Annals of Neurology, ont un impact direct sur la prise en charge des
patients, suggérant que certains examens cardiaques lourds pourraient étre évités, et ouvrent la voie a de
nouvelles recherches sur les mécanismes cérébraux dans la SUDEP.

Lire la suite :
https://institutducerveau-icm.org/fr/actualite/investigations-cardiaques-epilepsies-genetiques/

Source : © www.santelog.com
Date de parution : le 04/01/2022

EPILEPSIE : Le bracelet qui signale ’arrivée d’une crise

Ce serait le souhait de toute personne épileptique, pouvoir prévoir I'arrivée des crises. Cela devrait étre trés
prochainement possible avec ce dispositif porté au poignet, développé par une équipe de bioingénieurs de la
Mayo Clinic. Ces chercheurs présentent un bracelet électronique, basé sur l'intelligence artificielle et sur les
métriques de chaque personne, qui aprés 6 a 12 mois d’analyse des données, permet de détecter, environ 30
minutes avant, I'arrivée d’une crise. Une étude pilote, menée aupres de 6 patients, et publiée dans les Scientific
Reports, montre que le dispositif a bien fonctionné la plupart du temps.

Lire la suite :
https://www.santelog.com/actualites/epilepsie-le-bracelet-qui-sighale-larrivee-dune-crise

Source : © www.epilepsie-info.fr
Date de parution : le 28/12/2021

Fiche Infos Patients : La vidéo SEEG

Vous étes atteint d’une épilepsie et vous souhaitez en savoir plus sur « La vidéo SEEG » ? Vous étes un
professionnel de santé et vous désirez renseigner vos patients ? Retrouvez toutes les informations que vous
cherchez dans cette « Fiche Infos Patients » La vidéo SEEG.

Nous vous rappelons que les « Fiches Infos Patients » ont pour but de délivrer une information concise, mais
précise et vérifiée par des spécialistes de la prise en charge de I'épilepsie. Vous pouvez télécharger au format
PDF cette « Fiche Info Patient ».

Lire la suite :
https://www.epilepsie-info.fr/fiche-infos-patients-la-video-seeg/

Télécharger la fiche :
https://www.epilepsie-info.fr/wp-content/uploads/2021/12/FICHEpatients LFCE2020 SEEG.pdf
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Fiche Infos Patients : L’ElectroEncéphaloGramme (EEG)

Vous &tes atteint d’une épilepsie et vous souhaitez en savoir plus sur I'ElectroEncéphaloGramme (EEG) ? Vous
étes un professionnel de santé et vous désirez renseigner vos patients ? Retrouvez toutes les informations que
vous cherchez dans cette « Fiche Infos Patients » L’ElectroEncéphaloGramme.

Nous vous rappelons que les « Fiches Infos Patients » ont pour but de délivrer une information concise, mais
précise et vérifiée par des spécialistes de la prise en charge de I'épilepsie. Vous pouvez télécharger au format
PDF cette « Fiche Info Patient ».

Lire la suite :
https://www.epilepsie-info.fr/fiche-infos-patients-lelectroencephalogramme-eeg/

Télécharger la fiche :
https://www.epilepsie-info.fr/wp-content/uploads/2021/12/FICHEpatients LFCE2020 EEG.pdf

Source : © www.santelog.com
Date de parution : le 03/01/2021

EPILEPSIE : La neuromodulation fait ses preuves d’efficacité

On sait s’environ un patient épileptique sur 3 est atteint d’une forme réfractaire aux médicaments. De
nombreuses équipes de neurologues travaillent donc a des alternatives thérapeutiques permettant de prendre
autrement en charge ces patients. Si la chirurgie de |'épilepsie reste une option qui a fait ses preuves lorsque
|'épilepsie provient d'une région cérébrale opérable, de nombreux patients restent réticents a cette intervention.

Lire la suite :
https://www.santelog.com/actualites/epilepsie-la-neuromodulation-fait-ses-preuves-defficacite

Source : © www.santelog.com
Date de parution : le 03/01/2021

Dépakine: Sanofi jugé responsable d'un manque de vigilance sur les risques du médicament

Paris (AFP) — C'est une premiére en France dans le domaine de la santé: la justice a déclaré mercredi "recevable"
une action de groupe contre Sanofi, concluant que le laboratoire n'avait pas respecté "son obligation de
vigilance" sur les risques du médicament Dépakine.

Lire la suite :
https://www.santelog.com/actualites/epilepsie-la-neuromodulation-fait-ses-preuves-defficacite
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Source : © www.occitanie.ars.sante.fr
Date de parution : le 01/12/2021

Création d’un Centre Ressource Régional « Vie intime, affective, sexuelle et de soutien a la
parentalité des personnes en situation de handicap »

L’ARS Occitanie lance un appel a candidatures pour la création d’un Centre Ressource Régional « Vie intime,
affective, sexuelle et de soutien a la parentalité des personnes en situation de handicap ».

Le dispositif est destiné a accompagner la vie intime et sexuelle ainsi que la parentalité des personnes en situation
de handicap, quel que soit leur lieu de vie et leurs modalités d’accompagnement ou de soins.

Le centre ressource a vocation a organiser un réseau d’acteurs de proximité afin que chaque femme et homme
en situation de handicap puisse trouver des réponses, qu’il s’agisse de sa vie intime ou face a des violences subies.
Le centre ressources sera aussi au service des aidants familiaux et des professionnels intervenants autour des
personnes en situation de handicap.

Les conditions de candidatures et les conditions techniques sont énoncées dans I'avis a candidature et le cahier
des charges téléchargeables sur cette page. Les candidatures devront étre formalisées sous la forme du dossier
de candidature type également téléchargeable.

Date limite de réception des projets, le 16 janvier 2022.

Pour toute question, vous pouvez solliciter par mail I'unité handicap a |’adresse: ars-oc-dosa-medico-
soc@ars.sante.fr avec un mail ayant pour objet AAC Centre ressources VIASSP

En savoir plus :
https://www.occitanie.ars.sante.fr/creation-dun-centre-ressource-regional-vie-intime-affective-sexuelle-et-de-

soutien-la-parentalite-0

Source : © ancreai.org
Date de parution : le 30/11/2021

La fédération des CREAI est heureuse d’accueillir START

Feu vert pour le déploiement national de START pour accompagner I'évolution des pratiques professionnelles
dans le champ des troubles du neudodéveloppement TND

START, Service Territorial d’Accés a des Ressources Transdisciplinaires, est un dispositif original de formations
croisées en territoires pour soutenir le parcours d’enfants et d’adultes présentant des TND.

Lire la suite :
https://ancreai.org/la-federation-des-creai-est-heureuse-daccueillir-start/
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Source : © www.cnsa.fr
Date de parution : le 03/12/2021
Mon parcours handicap propose aux lycéens et aux étudiants des clés pour les accompagner dans
leur cursus

Méme si les jeunes en situation de handicap sont quatre fois plus nombreux a suivre des études supérieures que
lors de I'adoption de la loi du 11 février 2005, ils ne représentaient, a la rentrée 2020, que 1,82 % des étudiants.
Pour les encourager a poursuivre des études, leur livrer des informations sur les accompagnements possibles et
les aides existantes, le ministére de I'Enseignement supérieur, de la Recherche et de I'Innovation, le secrétariat
d’Etat chargé des Personnes handicapées, la Caisse nationale de solidarité pour 'autonomie et la Caisse des
Dépots lancent une rubrique « études supérieures et handicap » sur Mon Parcours Handicap.

Lire la suite :
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/mon-parcours-handicap-propose-aux-lyceens-et-aux-
etudiants-des-cles-pour-les-accompagner-dans-leur-cursus

Source : © ancreai.org
Date de parution : le 24/12/2021

[Ressources] Les violences faites aux femmes en situation de handicap et leurs effets sur les
victimes : problématisation, connaissance et repérage des violences

A l'occasion du colloque organisé le 30 novembre 2021 par le CREAI Centre-Val de Loire, retrouvez les
interventions des professionnelles entendues par les 112 participants a la Grande Halle du chateau de
Chamerolles.

Lire la suite :
https://ancreai.org/outils-et-formations-les-violences-faites-aux-femmes-en-situation-de-handicap-et-leurs-
effets-sur-les-victimes-problematisation-connaissance-et-reperage-des-violences/
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https://ancreai.org/outils-et-formations-les-violences-faites-aux-femmes-en-situation-de-handicap-et-leurs-effets-sur-les-victimes-problematisation-connaissance-et-reperage-des-violences/
https://ancreai.org/outils-et-formations-les-violences-faites-aux-femmes-en-situation-de-handicap-et-leurs-effets-sur-les-victimes-problematisation-connaissance-et-reperage-des-violences/
https://ancreai.org/outils-et-formations-les-violences-faites-aux-femmes-en-situation-de-handicap-et-leurs-effets-sur-les-victimes-problematisation-connaissance-et-reperage-des-violences/

© POLITIQUES DE SANTE / POLITIQUES SOCIALES

Source : © www.ameli.fr
Date de parution : le 04/11/2021

Une campagne d’information sur les 1 000 premiers jours de I’enfant

EX
REPUBLIQUE 4

FRANCAISE Wi
Liberté PREMIERS
Egalité JOURS
Fraternité

Santé publique France et le ministére des Solidarités et de la santé lancent une campagne d’information sur les
1 000 premiers jours d’un enfant : « Devenir parent, c’est aussi se poser des questions ». Cette campagne
s’adresse au grand public, et notamment aux futurs et jeunes parents.

Lire la suite :

https://www.ameli.fr/drome/assure/actualites/une-campagne-dinformation-sur-les-1-000-premiers-jours-de-
lenfant
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© AUTISME

Source : © handicap-plus.auvergnerhonealpes.fr
Date de parution : le 04/11/2021

Création de dispositifs d’autorégulation pour les éléves présentant des troubles du spectre de
I'autisme

(dans le cadre de la stratégie nationale pour I'autisme au sein des troubles du neurodéveloppement)

” Depuis 2018, la stratégie nationale pour I'autisme au sein des troubles du neurodéveloppement met en ceuvre,
dans un cadre interministériel, un ensemble de 101 mesures destinées a soutenir I'effort de recherche sur ces
troubles, améliorer le repérage et le diagnostic, I'acces aux soins et a I’éducation, au travail et au logement.

Lire la suite :
https://handicap-plus.auvergnerhonealpes.fr/creation-de-dispositifs-dautoregulation-pour-les-eleves-
presentant-des-troubles-du-spectre-de-lautisme/

En savoir plus :
https://www.education.gouv.fr/bo/21/Hebdo48/SSAA2127473).htm

Source : © informations.handicap.fr
Date de parution : le 10/01/2022

Une Maison de I'autisme va ouvrir en 2022 : quel role?

Face aux besoins d'infos sur I'autisme, le gouvernement ouvrira une Maison nationale en 2022. Objectif :
accompagner et orienter les personnes concernées et les professionnels. Le point sur ce dispositif physique et
numérique avec Claire Compagnon.

Lire la suite :
https://informations.handicap.fr/a-maison-nationale-autisme-va-ouvrir-2022-quel-role-32079.php
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Source : © eduensemble.org
Date de parution : novembre 2021

Dis-moi...?" : une série de vidéos pédagogiques qui répondent a des questions spécifiques sur le
développement de I'enfant

« Dis-moi... » est une série pédagogique inédite de 50 épisodes de 2 minutes qui répond a des questions
spécifiques sur le développement de I'enfant a la lumiére des récentes découvertes en neurosciences et pour
promouvoir la bienveillance éducative.

Cette série vous conduit sur des pistes de postures positives afin d’accompagner I'évolution des pratiques
professionnelles et parentales.

Le tournage a été réalisé en France et au Québec a hauteur d’enfant sans mise en scéne pour capter sincérement
les situations de la vie courante des parents et des professionnels de la petite enfance.

Lire la suite :
https://eduensemble.org/dis-moi-videos-pedagogiques/

Voir les vidéos :
https://eduensemble.org/dis-moi-videos-pedagogiques/

Source : © protection-juridique.creaihdf.fr
Date de parution : décembre 2021

La protection juridique des majeurs — Bien coopérer en pratiques

Ce guide, réalisé par le CREAI Hauts-de-France, a été construit pour donner des clés de compréhension de la
protection juridique des majeurs, lever les incompréhensions et inviter a la coopération.

Avec ce guide, les professionnels commenceront par découvrir le métier des mandataires judiciaires a la
protection des majeurs (MJPM), leurs obligations et leurs principes d’intervention.

Lire la suite :
http://protection-juridique.creaihdf.fr/content/guide-%C2%AB-la-protection-juridique-des-majeurs-bien-
coop%C3%A9rer-en-pratigues-%C2%BB-2020-0
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