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Quand l'épilepsie devient un handicap
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Quand l'épilepsie devient un handicap

� Des maladies rares
� Des épilepsies pharmaco-résistante : sévères et invalidantes
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Accompagner la personne dans son 
parcours de vie

« Le devoir collectif est de permettre un 
parcours sans rupture pour les personnes 

en situation de handicap et leurs proches »

Rapport PIVETEAU – 10 juin 2014

JNE Montpellier  -
06/11/2015

Enfants / Adultes 
pharmaco-résistants – épilepsie sévère

Pour qu'un accompagnement soit bien évalué par la MDPH,
renseigner précisément le dossier de demande de
compensation du handicap. Cependant il faut savoir qu’en cas
d’orientation vers une établissement spécialisé :

� 1 établissement pour enfants dans le grand sud

� la MECS de Castelnouvel à Léguevin

� Pas d'établissement spécialisé pour adultes

� 1 projet en Midi-Pyrénées porté par « Lou Têt »

(Le Toit en occitan)

L'après Castelnouvel

En 2015 ���� 43% des jeunes présents dans l'établissement 
ont      + de 18 ans, nombre d'entre eux ont + de 20 ans

De 2006 à 2011 :

���� 49 % des sorties en milieu spécialisé

���� 28 % des sorties en milieu ordinaire

���� 23 % des sorties en famille

Les sorties en famille quand elle sont subies et non choisies
posent de grandes difficultés aux jeunes et à leur famille. Les
jeunes sans solution à la sortie sont, après de nombreuses
démarches et tentatives d'insertion dans une forme d'exclusion,
au sens d'une insertion impossible.

Sources : étude menée en 2011 par l'établissement

Centre spécialisé pour adultes 
Autour du Projet

Au delà de l'accueil et de l'accompagnement de personnes

adultes présentant une épilepsie sévère, il pourrait permettre :

� L' amélioration de la connaissance de ce handicap pour

les professionnels médicaux, scolaires et médico-sociaux,

établir de nouveaux partenariats et abolir les frontières entre

sanitaire et médico-social ;

� La mise à disposition de réponses d'accompagnement de

la vie quotidienne notamment lorsque le handicap

s'aggrave et aux étapes de la vie ;

� L'évaluation ;

� L'anticipation et la gestion les ruptures du parcours de vie

lors d'aggravation du handicap.

Sources EFAPPE              



La nouvelle grande région 
Midi-Pyrénées / Languedoc-Roussillon

Population 5 720 000 habitants
Plus vaste que l'Irlande, 2 fois plus grande que la Catalogne

Ce sont donc 57 200 personnes concernées par l'épilepsie
(prévalence 10/1000 sources OMS)

� dont 30 % environ présentent une épilepsie
pharmaco-résistante et
� entre 5 et 10 % nécessitent un accompagnement

en établissement spécialisé.

Pour les cas les plus difficiles, un établissement spécialisé en
épilepsie est indiqué pour éviter les ruptures de parcours.

A l’occasion de l’union des deux régions,
� développons un projet commun,
� des partenariats efficaces,
� créons de nouveaux liens,

avançons ensemble pour un meilleur

accompagnement des personnes que

nous représentons.

Parcours de soin et de vie quand l’ épilepsie est un handicap 
participation au débat  DR MC PERRIER JFE 2015 
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1969 
Prise en charge globale
de jeunes patients 
épileptiques défavorisés 
du fait de rejets , 
vexations ,interdits de 
tous ordres . Prise en 
charge visant  à 
optimiser leur insertion
sociale et 
professionnelle

2015
Prise en charge de 
jeunes  patients avec 
Épilepsies « sévères »  
et troubles associés ne 
permettant pas ou plus 
la poursuite d’une 
scolarité ou formation 
professionnelle en 
milieu ordinaire

Recrutement = 
80% GRAND 
SUD dont �60% 
Midi –Pyrénées

Quelle notification demandée auprès de la MDPH  ?

Quelle pathologie privilégiée  en cas de troubles associés ou intriqués?

Quels établissements contactés ?

� Suivant  le tableau épileptique  

� Suivant  leur infrastructure paramédicale / médicale 

Ex = MAS AL CANTOU vs MAS LE COQUELICOT 

Comment remplir le dossier d’ admission ?

� représentations de l ’ épilepsie 

� méconnaissance des épilepsies 

� peur des crises / du  risque/ des responsabilités  

� restrictions d’ activités 

étude des sorties 2006 / 2011 ; n= 93
49% milieu spécialisé 
28 % milieu ordinaire 
23 % retour famille sans solution finalisée

Les questions qui se posent  à moi pour 
optimiser les orientations 



Les recettes d’une  collaboration fructueuse ( de mon point de vue ) a
établissement non spécialisé 

Élaborer les problématiques et solutions  avec tous les  interlocuteurs ( institution  / famill
médecin ) = consultations ouvertes 

Travailler sur site autant que possible 

Faire un travail de formation auprès de tous les intervenants du quotidien 

Etablir des protocoles individualisés  de  prise en charge des crises et autres troubles en te
compte de qui est la ( fonction / horaires )

Être disponible pour toute question même anodine ( fonction personne ressource ) 

Dédramatiser le risque 

Faire le lien entre les différentes compétences médicales en particulier nos collègues psyc

Entendre les limites de prise en charge et  savoir engager un processus de médiation 

Faire le lien avec les structures  hospitalières si besoin pour une prise en charge optimale 

FAM ou MAS - Recrutement régional

ESAT
Recrutement régional,
National pour la Teppe
Pas de Foyer d’Hébergement à Créteil

Castelnouvel

John Bost

Les Rainettes
FlavignyMortagne

SAVS
Ste Anne

ESAT Créteil

La Teppe

Les 4 Jardins

Régions sans aucun établissement

Régions avec au moins un ets

FAM ou MAS en création

ESAT ou SAMSAH en création

FAM ou MAS en projet

ESAT ou SAMSAH en projet

EPI2

EPI Provence

EPI56
Essor

QUID d’un établissement spécialisé pour les adultes handicapés par des 
épilepsies  sévères 

Sorties 2006/2011 = 
14 % LA TEPPE 


