« Faciliter I’organisation de séjours d’évaluation dans des structures spécialisées.
« Former, en amont de cette orientation, les personnels des services de diagnostic et de
soin & accompagner la formulation des besoins.

Au niveau collectif :

« Réaliser une étude quantitative et qualitative de I’offre et des besoins
« Coordonner I’intervention des acteurs, mailler le territoire régional pour une offre
adaptée :
o Identifier les lieux et équipes ressources
o Identifier les attentes des ESMS non spécialisés
o Mettre en place des protocoles et conventions avec ces équipes ressources.
o Renforcer le cas échéant les structures accueillant des personnes épileptiques a
fort besoin d’accompagnement spécifique.

Le présent document est issu d'un travail de recherche et compilation de la Fédération EFAPPE
Il est destiné a votre information.
Les interlocuteurs publics que vous rencontrez pour résoudre vos questions, obtenir les prestations nécessaires, peuvent
ne pas encore avoir été destinataires des informations contenues. Dans ce cas, contactez nous
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EFAPPE

EPILEPSIES

Epilepsie et médico-social
Et pour mon besoin particulier ?

La loi définit I’obligation pour la collectivité de donner a chaque personne handicapée une
réponse adaptée a son projet de vie et a la compensation de ses handicaps dans les
circonstances normales de la vie. (Loi de 2005 sur la compensation du handicap). Les ARS et
MDPH mettent cela en ceuvre dans le cadre suivant :

« convergence de la santé et du médico-social (Loi de 2009 Hopital Patient Santé Territoire)
« privilégier le droit commun,
« adapter autour de la personne.

Ce qui est favorisé actuellement :

« le maintien & domicile, en milieu ordinaire,

« des établissements peu différentiés, au plus pres des usagers,

« pour répondre aux besoins spécifiques, des aménagements et prestations individualisés a
domicile (PCH) et aussi dans les établissements.

EFAPPE vous propose une réflexion sur les éléments importants pour choisir I’établissement ou
service qui vous conviendra. Un document détaillé est disponible sur le site EFAPPE. Selon le
handicap, la combinaison de déficiences, les compétences, le projet de vie, vous privilégierez :
« la nécessité d’un ESMS spécifique pour épileptiques avec les moyens associés pour que la
distance (km) ne soit pas un obstacle a la qualité de vie, aux liens familiaux et amicaux.
« le compromis spécificité/distance par une unité spécifique dans un établissement «
handicap-compatible ».
« la proximité par un accueil individuel dans un établissement « handicap compatible » en
ajoutant autour de la personne les moyens humains et matériels nécessaires a la
réalisation de son projet de vie et a la sécurité vis-a-vis de son épilepsie.

De I'esprit de la loi a la réalité...

Les établissements et services spécifiques pour épileptiques sont en nombre insuffisant. Si vous
étes a la recherche d’une place, contactez une association-membre d’EFAPPE.

Le handicap épilepsie est souvent mal compris, faute d’outil pour le décrire, le mesurer.

« Vous pouvez utiliser une des fiches proposées sur notre site pour décrire votre épilepsie

o EFAPPE peut vous aider a définir votre besoin, a préparer votre dossier MDPH/CDAPH. Un
représentant de I’association peut vous accompagner lors d’un rendez-vous avec I’équipe
technique ou la CDAPH.

o EFAPPE peut mener une action de formation au handicap épilepsie pour les professionnels
de votre établissement et les aider a définir et demander les adaptations individuelles
nécessaires.

« Si vous étes en situation de handicap rare, vous pouvez solliciter le centre de ressources

Pour parler efficacement au nom des usagers, EFAPPE a besoin de connaitre vos difficultés, les
situations inadaptées, et aussi les bonnes réponses qui existent pres de chez vous. N’hésitez pas
a nous en faire part.
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EFAPPE

EPILEPSIES

Epilepsie et médicosocial

Ce gu’il convient de mettre en place

Les besoins varient selon I’épilepsie et les déficiences de la personne.

EFAPPE et le CNDEE (comité national des directeurs d’établissements pour épileptiques)
préconisent ceci :

Handicap
crises 1 2 3
Déficiences Perturbe peu perturbe l'activité Mortalité/morbidité
permanentes
0 Faire tomber les | Vie a domicile avec [Enseignement | ESMS spécialise
tabous dans le accompagnement |adapté, poste | épilepsie
monde ordinaire professionnel
protégé
1 Faire tomber les | ESMS non Périodes
) tabous dans le spécialisé épilepsie | critiques,
leger médico-social avec projet de vie | épilepsie
et instable:
2 accompagnement | ESMS
adaptés a spécialisé
Pépilepsie épilepsie
3 ESMS selon déficience la plus
o lourde+accompagnement renforce
2CNEIS pour I'autre

Cible du centre de ressources

handicap rare a composante épilepsie sévére

Une ou plusieurs déficiences graves associées a une épilepsie sévere

Pour éviter les défauts d’accompagnement et les accompagnements inadéquats des personnes
handicapées souffrant d’épilepsie, voici le plan de route de I’ARS Rhone-Alpes (SROMS Rhone-
Alpes, action 12 page 87). Des morceaux de réponses commencent a exister. Un développement
dans toutes les régions est nécessaire. EFAPPE et ses associations membres y contribuent

Au niveau individuel
« Construire et promouvoir des outils permettant aux MDPH d’assurer évaluation et
orientation.
o Développer la contribution de personnes spécialisées aux équipes techniques.
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