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Epilepsie : guide pour un parcours de soins sans obstacles !

Mieux coordonner les soins et I'accompagnement des enfants et adultes atteints d'épilepsie, c'est I'ambition des
nouveaux guides publiés par la Haute autorité de santé en juin 2023... Pour améliorer la qualité de vie des 600
000 Frangais concernés !

« Pour que le parcours de soin ne s'apparente plus a un parcours d'obstacles, il était nécessaire de le rendre plus
structuré et plus transparent », affirme Christophe Lucas, président de I'association Epilepsie France.

Aprés avoir diffusé, en 2020, des recommandations de bonne pratique sur la prise en charge de cette maladie
neurologique, la HAS publie, en juin 2023, en collaboration avec I'Assurance maladie, un guide sur le parcours de
santé des personnes atteintes d'épilepsie. Ou plutot deux, I'un spécifiquement dédié aux adultes et I'autre aux
enfants, afin de proposer une offre de soins et d'accompagnement adaptée. Objectifs ? Optimiser le diagnostic,
favoriser la coordination de I'ensemble des acteurs impliqués dans une prise en charge personnalisée et, in fine,
améliorer la qualité de vie des personnes concernées.

Lire la suite :
https://informations.handicap.fr/a-epilepsie-guide-pour-parcours-soins-sans-obstacles-35187.php

Accéder aux documents de la HAS :
https://www.has-sante.fr/jcms/p 3444925 /fr/guides-du-parcours-de-sante-de-l-adulte-et-de-I-enfant-avec-
epilepsie

Source : © news-24.fr
Date de parution : 17/07/2023

TDAH et épilepsie chez I’adulte : ce qu’il faut savoir

20 sur 100 des adultes épileptiques peuvent également avoir un trouble déficitaire de I'attention/hyperactivité,
ou TDAH, et de nouvelles recherches montrent plus un patient a de crises incontrélées, plus il risque également
d’avoir un TDAH.

Les deux conditions commencent souvent tét dans la vie — c’est estimé que 30 a 40 % des enfants épileptiques
souffrent de TDAH. Comme I’épilepsie est si courante — elle affecte environ 50 millions de personnes dans le
monde — les chercheurs s’efforcent d’en savoir plus sur cette connexion.

UN nouvelle étude de Taiwan ont découvert que le TDAH et |'épilepsie partagent un patrimoine génétique
commun et bon nombre des mémes anomalies chromosomiques. Les facteurs génétiques et environnementaux
semblent également jouer un rdle potentiel, suggérent les auteurs de I'étude.

Lire la suite :
https://news-24.fr/tdah-et-epilepsie-chez-ladulte-ce-quil-faut-savoir/
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Risques de noyades des personnes souffrant d’épilepsie : les réflexes a adopter cet été

L’association EPILEPSIE-FRANCE met en garde sur les risques de noyade encourus par les personnes épileptiques.
Chaque année, notamment lors de la période estivale, des accidents mortels dans I’eau sont encore beaucoup
trop fréquents.

En ce début d’été, I'association EPILEPSIE-France lance une campagne de prévention contre les risques de noyade
des personnes atteintes d’épilepsie, qui sont plus élevés que pour une personne valide. En effet, la noyade au
cours d’une crise est la premiere cause de mortalité accidentelle chez les personnes atteintes d’épilepsie.

Lire la suite :
https://handirect.fr/noyade-des-personnes-souffrant-epilepsie-les-reflexes-a-adopter-cet-ete/

Pour en savoir plus sur les risques de noyade des personnes souffrant d’épilepsie regardez la vidéo d’Epilepsie
France « Epilepsie : attention a I’'eau » :
https://youtu.be/WN3bCd phK4

Source : © epilepsie-robertdebre.aphp.fr
Date de parution : 30/06/2023

Pénuries de médicaments : publication de la liste des médicaments essentiels

En février, un comité de pilotage chargé de travailler a une nouvelle stratégie de prévention et de gestion des
pénuries de médicaments a été lancé. Pour débuter ce travail, une liste évolutive des médicaments essentiels a
été constituée. Elle doit servir de base pour I'élaboration d’une feuille de route de gestion des pénuries.

Elle a été congue grace au travail de plusieurs sociétés savantes et est fondée sur la base de la pratique clinique
des médecins francais, sur la criticité du besoin et sur le caractere d’urgence de la spécialité médicale. Elle
regroupe pres de 450 médicaments sélectionnés dans I'objectif de proposer une médecine de haute qualité pour
chaque grand organe (coeur, rein, cerveau...). Elle est amenée a s’enrichir, étre complétée, modifiée, en fonction
des pratiques ou du contexte sanitaire. En date du 12 juin 2023, des médicaments antiépileptiques figurent dans
cette liste de médicaments essentiels.

Lire la suite :
https://epilepsie-robertdebre.aphp.fr/liste-des-medicaments-
essentiels/?fbclid=IwAROTLmMi2FQYft52FS51NyUVWxfG982n5U9t6RYgXLROQSEWOCOBIg1BwfAc

Pour en savoir plus
https://sante.gouv.fr/actualites/actualites-du-ministere/article/gestion-des-penuries-publication-de-la-liste-
des-medicaments-essentiels-pour

Source : © www.seizure-journal.com
Date de parution : mai 2023

Etude rétrospective sur I'utilisation du cannabidiol (CBD)
Publication d'un article auquel le CREER Robert-Debré a participé dans la revue Seizure sur une étude
rétrospective sur l'utilisation du cannabidiol (CBD) indépendamment de I'utilisation concomitante de clobazam

chez des patients atteints du syndrome de Lennox-Gastaut ou du syndrome de Dravet.
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Lire I'article :
https://www.seizure-journal.com/article/S1059-1311(23)00125-5/fulltext

Source : © www.santelog.com
Date de parution : 19/07/2023

EPILEPSIE REFRACTAIRE : La chirurgie fait ses preuves méme chez I'enfant

La chirurgie de I'épilepsie fait de plus en plus les preuves de son efficacité et, ici, prolonge la vie des enfants
atteints d'épilepsie résistante aux médicaments. Cette équipe de I'Ann & Robert H. Lurie Children’s Hospital
(Chicago) montre ici, que les jeunes patients vivent plus longtemps apres une chirurgie cranienne : leur risque
de déces prématuré est alors réduit de plus de 80 %. De plus, I'étude, publiée dans le Lancet Child and Adolescent
Health, confirme également I'efficacité de la stimulation du nerf vague, qui permet également une augmentation
de plus de 40 % de la survie vs un traitement médicamenteux uniquement.

L’étude a suivi 18.292 patients pédiatriques, agés de 0 a 17 ans, atteints d’épilepsie réfractaire, référencés dans
le systéeme d'information sur la santé pédiatrique de I'Association américaine de 44 hépitaux pour enfants.

Lire la suite :
https://www.santelog.com/actualites/epilepsie-refractaire-la-chirurgie-fait-ses-preuves-meme-chez-lenfant
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Source : © informations.handicap.fr
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Un référent handicap doit étre nommé dans tous les hopitaux

Les référents handicap débarquent dans les hopitaux pour faciliter I'acces aux soins des personnes en situation
de handicap. Ils doivent notamment organiser leur parcours de soin et conseiller le personnel sur la prise en
charge de ce public.

On connaissait les référents handicap dans les entreprises, dans les centres de formation, ils doivent maintenant
étre nommés dans les établissements de santé participant au service public hospitalier avec pour mission de «
faciliter I'acces aux soins des patients en situation de handicap ». Ce référent intervient pendant le parcours de
soins ou de prévention, programmé ou non, en hospitalisation compléte ou ambulatoire. C'était une promesse
du Comité interministériel du handicap (CIH) de 2021. Le décret n° 2022-1679, instaurant ce référent, datait du
27 décembre 2022 mais les détails de son role devaient étre précisés par instruction . C'est chose faite depuis le
1% juin 2023*,

Lire la suite :
https://informations.handicap.fr/a-referent-handicap-doit-etre-nomme-dans-hopitaux-35159.php

Source : © handicap-plus.auvergnerhonealpes.fr
Date de parution : 12/07/2023

L’intelligence artificielle au service de la formation des personnes en situation de handicap

Impact Al en partenariat avec I'association EdTech France publient une étude sur I'apport de l'intelligence
artificielle dans la formation, pour faciliter 'apprentissage des personnes en situation de handicap.

Lire la suite :
https://handicap-plus.auvergnerhonealpes.fr/lintelligence-artificielle-au-service-de-la-formation-des-
personnes-en-situation-de-handicap/

Accéder au livre blanc d’Impact Al
Accéder au site d’Impact Al

Source : © www.agevillage.com
Date de parution : 03/07/2023

Prescription des aides techniques par les ergothérapeutes : recommandations de I’ANFE

Si le décret permettant aux ergothérapeutes de prescrire des aides techniques et des dispositifs médicaux date
de 2022, la liste précise a été fixée par arrété du 12 juin, pour une entrée en vigueur le ler juillet 2023.

Lire la suite :
https://www.agevillage.com/actualites/les-ergoth%C3%A9rapeutes-peuvent-d%C3%A9sormais-prescrire-des-
aides-techniques

Lire les recommandations de FANFE: « Prescription des aides techniques par les ergothérapeutes :
recommandations professionnelles »
https://anfe.fr/wp-content/uploads/2023/07/RecommandationsPro_AidesTechniques-1.pdf

Lire le résumé des recommandations de I’ANFE :
https://anfe.fr/wp-content/uploads/2023/07/Recommandations-resume-AT.pdf

RETOUR SOMMAIRE

6


https://informations.handicap.fr/a-referent-handicap-doit-etre-nomme-dans-hopitaux-35159.php
https://glossaire.handicap.fr/definition-cih-126
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000046821281
https://www.fhf.fr/sites/default/files/2023-06/Instruction%20du%201er%20juin%2023%20relative%20au%20référent%20handicap%20en%20ES.pdf
https://informations.handicap.fr/a-referent-handicap-doit-etre-nomme-dans-hopitaux-35159.php
https://handicap-plus.auvergnerhonealpes.fr/lintelligence-artificielle-au-service-de-la-formation-des-personnes-en-situation-de-handicap/
https://handicap-plus.auvergnerhonealpes.fr/lintelligence-artificielle-au-service-de-la-formation-des-personnes-en-situation-de-handicap/
https://handicap-plus.auvergnerhonealpes.fr/lintelligence-artificielle-au-service-de-la-formation-des-personnes-en-situation-de-handicap/
https://www.impact-ai.fr/app/uploads/2023/02/LIVRE-BLANC-IA-ET-INCLUSION-IMPACT-AI.pdf
https://www.impact-ai.fr/fr/inclusion/
https://www.agevillage.com/actualites/les-ergoth%C3%A9rapeutes-peuvent-d%C3%A9sormais-prescrire-des-aides-techniques
https://www.agevillage.com/actualites/les-ergoth%C3%A9rapeutes-peuvent-d%C3%A9sormais-prescrire-des-aides-techniques
https://www.agevillage.com/actualites/les-ergoth%C3%A9rapeutes-peuvent-d%C3%A9sormais-prescrire-des-aides-techniques
https://anfe.fr/wp-content/uploads/2023/07/RecommandationsPro_AidesTechniques-1.pdf
https://anfe.fr/wp-content/uploads/2023/07/Recommandations-resume-AT.pdf

© POLITIQUES DE SANTE / SOCIALES

Source : © www.cnsa.fr
Date de parution : 03/07/2023

Communiqué : CNSA et Ma Boussole Aidants : un partenariat pour améliorer I'information des
aidants et de ceux qu'ils aident

Un partenariat a été conclu le 22 juin 2023 entre Ma Boussole Aidants et la Caisse nationale de solidarité pour
I'autonomie (CNSA). Une nouvelle étape vers I'amélioration de I'information et de |'orientation des aidants.

’ CNnsSa Ma Boussole | [neintatve

Caisse nationale de Aidants EngTC -aIrTco

solidarité pour I'autonomie

L’acces aux droits des personnes agées et de leurs aidants dépend de maniere déterminante de la qualité de
I'information mise a leur disposition.

La CNSA et Ma Boussole Aidants s’engagent dans une démarche de mutualisation d’informations visant a enrichir
I’'annuaire du site internet pour-les-personnes-agees.gouv.fr et la plateforme digitale maboussoleaidants.fr.

Une initiative qui souligne I'importance des quelque 9 millions d’aidants de la société francaise et la diversité
croissante des solutions pour leur venir en aide.

Lire la suite :
https://www.cnsa.fr/documentation-et-donnees-espace-presse/2023/communigque-cnsa-et-ma-boussole-
aidants-un-partenariat-pour-ameliorer-linformation-des-aidants-et-de-ceux-quils-aident
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CNRHR Robert Laplane : (e-)Ressources ‘Autodétermination’

CNRHR
ROBERT LAPLANE

Le CNRHN Robert Laplane (Centre national de ressources pour les handicaps rares) a mis en ligne un
padlet regroupant une sélection de ressources accessibles en ligne ou au centre de documentation sur la
thématique de I'autodétermination . Vous pouvez alimenter ce padlet en ajoutant des références qui vous
semblent pertinentes. Celles-ci seront validées avant leur publication.

Accéder au padlet :
https://padlet.com/secretariatLaplane/autod-termination-heljém5cweaef7zz
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