ACTEURS EPILEPSIE
OCCITANIE-
LANGUEDOC ROUSSILLON

RETOUR DU QUESTIONNAIRE ENVOYE AUX ESMS ET
ACTEURS EPILEPSIE, PAR L'ERHR

. 23%
REPONDANTS

QUELLES
ATTENTES ET
BESOINS ?

7
V& Equipe Relais Handicaps Rares
)ERHF: Languedoc-Roussillon

MERCI A TOUS
NOUS RESTONS JOIGNABLES POUR TOUTE DEMANDE
D'INFORMATIONS



QUELLES PERSONNES
INTERROGEES ?

Professionnel de 'accompagnement
{animateur, éducatlifl, social ...)

Professionnel paramedical

Cadre de santé

Cadre de direction

Medecin

Psychologue

20% 25% 30%
Pourcentage

QUEL SECTEUR ?

Sanilaire
Social

Médico-social

Loisirs, vacances, repit

Association de familles, de
personnes cancernées par I'épilepsie

Aultre, précisez




QUELLES CONNAISSANCES DES
COMMUNAUTES DE PRATIQUES ?

AVEZ VOUS DEJA
ENTENDU PARLER DE
CETTE INTIATIVE ? PAR QUI ?

Par mon réseau de partenaires

Far FAHRES

Par FTERHR

Par le bouche a areille

formations

Aulre, précisez

CE QUE LES PERSONNES ONT RETENU ?

Pas grand chose

Le fait que ce soit iInnovant

Le fait que ce soit différent d'un
réseau habituel

Le fait que cela rassemble des
familles, parents, aidants,
professionnels

Le fait que cela permette d'avoir
acces a la ressource plus facillement

e fait que cela permette de produire
avec d'autres de la ressource

Autre, precisez

40%  50%
Pourcentage




QUELS BESOINS ET ATTENTE?

INTERET POUR
CETTE INITIATIVE ?

aiment a

QUELS TYPES DE
BESOINS ?

artir de linstitution e rir I'esprit

Apprendre naitre ou mi connaitre

45,45454545

45454545

I 45,45454545

45454545
54,54545455




DYNAMIQUE TERRITOIRE

PLUS VALUE SUR LE TERRITOIRE ?

PARTAGE ET RESEAU
RESSOURCES SUR LA QUESTION DE L'EPILEPSIE SEVERE.
APPORT D'INFORMATION/FORMATION.

UNE MEILLEURE CONNAISSANCE DU HANDICAP LIE A L'EPILEPSIE DANS LES STRUCTURES
ACCUEILLANTES.

TRAVAILLER LA TRANSVERSALITE ET LA COMPLEMENTARITE DANS LES SOINS. APPROFONDIR LES
POSSIBILITES DE PRISE NE CHARGE DE CETTE PATHOLOGIE.

AIDE AUX DIFFERENTS INTERVENANTS, SOUVENT ISOLES FACE AUX PATIENTS ET A LEURS
PROBLEMATIQUES.

UN CENTRE RESSOURCE QUI PUISSE FAIRE EMERGER DES IDEES ET/OU
PROJET NOVATEUR EN DIRECTION DE L'ENSEMBLE DES ACTEURS.

DYNAMISER LE SECTEUR MEDICOSOCIAL PRESENT, LUI PERMETTRE DE SE FEDERER, ET D'APPORTER
DE SATISFAISANTES REPONSES AUX JEUNES EN SOUFFRANCE NEUROLOGIQUE ET A LEURS
PARENTS.

UNE FEDERATION DES DIVERS ESMS ENTRE EUX SUR L'EPILEPSIE GRAVE, AMELIORER LES
INTERACTIONS AVEC LES CHU, TRAVAILLER LES INCLUSIONS NECESSAIRES A VENIR EN
PARTENARIAT
APPORTER UN SOUTIEN AUX FAMILLES ET AUX PROFESSIONNELS ET PERMETTRE D'AUGMENTER LES
ECHANGES ET LES CONNAISSANCES DE CHACUN DANS UN ESPACE DE CONFIANCE ET ACCESSIBLE
POUR TOUS.

PERMETTRE AUX PARENTS OU AIDANTS DE SOUTENIR LEUR PROCHE EN ETANT MIEUX INFORMES
.DEDRAMATISER LES CRISES D'EPILEPSIES ET MIEUX GERER LE HANDICAP .
MEILLEURE CONNAISSANCE DE L'EPILEPSIE, PARTAGE DES EXPERIENCES POUR LA PRISE EN
CHARGE DES ENFANTS EPILEPTIQUE AU SEIN DE L'ETABLISSEMENT.

"ESPACE DE REFERENCE/EPILEPSIE
RESSOURCE, ECHANGES
SOUTIEN FAMILLES ET PROFESSIONNELS"

INFORMATIONS SUR LES NOUVELLES RESSOURCES ET FORMATIONS.



LEVIERS ET FREINS

QUELS LEVIERS ?

e PARTAGE DU RESEAU ET DES RESSOURCES

* VOLONTE DES ACTEURS

e MEILLEUR ACCOMPAGNEMENT DE NOUS RESIDENTS EPILEPTIQUE

e "REUNIONS PLURI DISCIPLINAIRES POUR PARTAGE DES EXPERIENCES.

*« ORGANISATION DE WEBINAR THEMATIQUES."

e MOTIVATION DES PARTICIPANTS AU PARCOURS FORMATION

e "LA VOLONTE DE CERTAINS ACTEURS POUR TRAVAILLER ENSEMBLE AUTOUR DE CE SUJET

e UN TERRITOIRE DOTE ET SPECIALISE (CHU) SUR L'EPILEPSIE

e UNE DEMANDES DES FAMILLES"

e AVOIR LA PRATIQUE INSTITUTIONNELLE D' EMS D'ENFANTS EN ANNEXE XXIV TER, EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE JEUNE
ET VOLONTAIRE.

e UN CERTAIN VOLONTARISME PARENTAL ET ASSOCIATIF

e AVOIR ACCES A DES CONNAISSANCES ET DES QUESTIONNEMENTS AVEC FACILITE.

e VOIR AUPRES D'ASSOCIATIONS LOCALES , VOIR AVEC DES MEDECINS LOCAUX ET MAISON OU POLE DE SANTE.

e INTERET COMMUNS A LA PRISE EN CHARGE, MUTUALISATION DES RESSOURCES.

e ESPACE RESSOURCE

o JE NE SAIS PAS

QUELS FREINS ?

MOBILISATION DES PERSONNES
FINANCEMENT,

L'IMPLICATION DE L'EMPLOYEUR

"DIFFICILE DE RASSEMBLER LES DIFFERENTS ACTEURS PAR MANQUE DE DISPONIBILITE.

LE NUMERIQUE PERMETTRAIT EN PARTIE A REPONDRE A LA PROBLEMATIQUE MAIS NE DOIT PAS ETRE LA SEUL MODE DE
PARTAGE.

LES RENCONTRES "

LE TEMPS...

"LE CLOISONNEMENT DES SECTEURS SANITAIRE ET MEDICO-SOCIAL

LA CONJONCTURE RH ACTUELLE (DIFFICULTE A CREER DES GROUPES DE TRAVAIL PERENNES)

LA PLACE DE L'EPILEPSIE DANS LA POLITIQUE DE SANTE ET DE SANTE PUBLIQUE"

LE TEMPS A DEGAGER, JE N'Al QU'UN 0,65 ETP POUR TOUT UN IME QUI REGOIT PLUS DE 80 JEUNES.

LE MANQUE MAJEUR DE TEMPS DISPONIBLE A CES MISSIONS NOUVELLES

QUE CELA NE SOIT PAS ASSEZ ALIMENTE ET CONNU POUR PERDURER.

CES STRUCTURES SONT TRES SOUVENT SOLLICITEES ET LES PERSONNES SOUVENT BENEVOLES MANQUENT DE TEMPS .
MANQUE DE DISPONIBILITE



IDEES POUR FACILITER LA
PARTICIPATION

A QUELLES CONDITIONS POURRIEZ VOUS
PARTICIPER ?

A DETERMINER

NON, PAS DE MA PLACE

OUI ETRE FORME

"OUIl AVEC PLAISIR.

SOUS FORME DE PRESENTATION D'INFORMATION MEDICALE: PRESENTATION DES CONNAISSANCES SCIENTIFIQUES SUR
L'EPILEPSIE, SES COMORBIDITES, LA PRISE EN CHARGE GLOBALE DU PATIENT EPILEPTIQUE GRAVE. ECHANGE AVEC LES
ACTEURS MEDICO SOCIAUX DES STRUCTURES ACCUEILLANTES..."

"OUI, PARTICIPATION A DES ATELIERS/FORMATIONS/CONCEPTION D'OUTILS

TRIMESTRIEL ?"

"MISE A DISPOSITION DE NOS INFRASTRUCTURES ET COMPETENCES EN INTERNES

PARTICIPATION A DES PROJETS : COLLABORATION AU TRAVAIL ET NON LE PORTER"

OUI, MAIS JE NE SAIS COMMENT D'AUTANT QUE D'AUTRES SITUATIONS QUESTIONNENT, L'AUTISME ACCUEILLI, LES TROUBLES
NEURODEVELOPPEMENTAUX PRECOCES TRES PEJORES PAR LEUR ENVIRONNEMENT SOCIOPARENTAL PREOCCUPANT. CE QUI
NECESSITERAIT AUSSI LES CREATIONS DE COP.

JE N'Al QU'UN MI-TEMPS INSTITUTIONNEL.

JE SERAI PREDISPOSE A PARTICIPER, MAIS JE PENSE QU'IL ME FAUDRAIT UN PEU PLUS AFFINER MES CONNAISSANCES A CE
SUJET POUR POUVOIR ETRE UTILE A CE PROJET.

EVENTUELLEMENT EN TANT QUE RELAIS DANS UNE STRUCTURE QUI GERE DEJA EPILEPSIE ET HANDICAP .

POSSIBILITE D'UN REFERENT OU DEUX, RENCONTRE POSSIBLE DEUX FOIS PAR AN, COMMUNICATION PAR PLATEFORME
NUMERIQUE..

QUELLES CONDITIONS DE REUSSITE ?

ON SE MOBILISE

LES ATTENTES DES PARTICIPANTS SONT PRISES EN COMPTE

LA SERA POSITIF

CELA ME SEMBLE POSSIBLE SI IL Y A UNE MULTIPLICATION D'ACTEURS DIFFERENTS
AU SEIN DE L'EQUIPE ORGANISATRICE.

... L'ON ARRIVE A MAINTENIR LA MOTIVATION DES PARTICIPANTS

L'ENSEMBLES DES ACTEURS TRAVAILLE CONJOINTEMENT AUTOUR DE PROJETS ET
QU'ELLE NE SOIT QU'UNE SIMPLE PLATEFORME DE RESSOURCES PUISABLE

TOUT LE MONDE S'ENGAGE LOYALEMENT. IL ME FAUT L'AVAL HIERARCHIQUE DE
L'ANAPEI 30.

J'Al UN FEU VERT PAR MA DIRECTION.

LES PROFESSIONNELS ET LES FAMILLES S'UNISSENT DANS UN ESPRIT "D'AVANCER
ENSEMBLE".

BEAUCOUP DE PERSONNES SE SENTENT CONCERNEES.

MOTIVATION DE TOUS LES ACTEURS ..

ACTEURS SONT PLURIELS ET DISPONIBLE POUR LANCER ET SOUTENIR CE PROJET
CADRE CLAIR ET DEFINI DU ROLE D'UNE COP



RETROUVEZ NOUS POUR POSER
VOS QUESTIONS OU COMPLETER
CE PREMIER RECVEIL DE BESOINS'!

|Isabelle ROBIN

Cheffe de service - Pilote ERHR LR
Equipe Relais Handicaps Rares
59 avenue de Fés — Bat A — 34080

Montpellier

https:/languedocroussillon_erhr.fr/

Cheffe de service = Service HR « La Calangue »
14 rue Saint Vincent de Paul — 34090
Montpellier

Plateforme Inclusive Cesda - ADPEP34
07.61.86.11.69




