9 - Epilepsie et génie créatif

César, Dostoievsky... et les autres : des personnes épileptiques au potentiel de génie
créatif, conséquence ou hasard de I'épilepsie ?

Dr. Fabienne PICARD (Neurologue, CHUG Geneve)
Barbara MOREL (Pianiste, Lyon)
Dr. Laurent BEZIN (Directeur de recherche INSERM, Directeur de programme ENV’EPI)

10 - Epilepsie et entourage familial

Comment vivre avec des difficultés inhérentes a 1'épilepsie ? Des crises d’épilepsie au
polyhandicap, en passant par les troubles cognitifs et du comportement, comment
I'entourage familiale vit-il au quotidien ces difficultés ?

Dr. Oguz Omay (la Teppe, Thain L'hermitage)
Parents, fratrie, Patient

Atelier Env’EPI .

ENV’EPI, Enrichir 'ENVironnement pour mieux vivre son EPIlepsie, un projet de recherche
multidisciplinaire pour améliorer la Qualité de Vie de I'enfant souffrant d’épilepsie et de toute
sa famille. L’équipe de Laurent Bezin, directeur de recherche du programme Env EPI, animera un
atelier d’activité.

Atelier Education Thérapeutique du Patient
L'équipe d’infirmiére du CHU de Grenoble animera un atelier d’Education Thérapeutique de
I’Epilepsie.

Chapiteau Salle 1 Salle 2 Etage 1
08h30 Accueil des participants
09h20 / 09h45 Ouverture Solennelle
10h00 / 11h25 De I'annonce du diagnostic au suivi de I'épilepsie
La recherche Alarlens
11h35 / 12h45 en épilepsie La femme et I'épilepsie épilepsie et sport
12h45 / 14h00 Repas
épilepsie active en Lenfant épileptique et~ épilepsie et handicap
14h00 / 15h30 milieu professionel la scolarité associé Atelier Env’EPL
15h45 / 17h00 épilepsie et L'accueil en épilepsie et frlie | a7
entourage familial ~ établissement spécialisé génie créatif
Informations pratiques Ps
1. Parking : il sera possible de se garer dans I"enceinte d’OVE. O
2. Retransmission sur écran, des tables rondes dans le hall d’accueil. GlaxoSmithKline
3. La garderie : elle accueillera vos enfants tout au long de la journée. ~
4. Par mesure de sécurité, il est interdit de fumer dans le batiment, les Epilepsie-France
fumeurs devront sortir de I'enceinte du site. 133 rue Falguiere

5..Des portants seront prévus dans tous les couloirs., il est recommanc]ié dry, Bitiment D 75015 Paris
laisser les manteaux et autres sacs encombrants, qui, par mesure de sécurité

ne doivent pas rester accrochés aux chaises dans les salles. 01538066 64
6. 11 est formellement interdit d’amener boissons et nourriture dans les www.epilepsie-france.fr
différentes salles. Les pauses café se feront dans les espaces prévus a cet effet. siege@epilepsie-france.fr
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Elle a pour objectif de réunir les personnes épileptiques, les proches,
les amis et les acteurs intervenant dans 1'épilepsie sur différents
thémes sociaux et médicaux. Cette Journée Rencontre Nationale
est également une journée d'information et de sensibilisation sur
I'épilepsie réunissant par le biais de conférences et de tables rondes
des intervenants du milieu médical et du milieu médico- social ainsi
que des personnes épileptiques, des parents et leur entourage. Elle
contribue pour le patient et ses proches a mieux connaitre la maladie
et ses différents aspects. Pour les professionnels, elle contribue a
enrichir leurs connaissances dans le domaine de 1'épilepsie aussi
bien sur le plan social que médical afin de permettre une meilleure
prise en charge du patient épileptique.



1 - Les épilepsies :
De I’annonce du diagnostic au suivi du patient

La table ronde traitera du parcours des personnes épileptiques depuis leur prise en

charge aux urgences que ce soit la premiére fois ou pas, leur orientation vers les

services compétents et leur information sur I'offre de soins disponibles en fonction
du diagnostic établi.

Dr. Cécile SABOURDY (Neurologue, CHU GRENOBLE)

Dr. Pierre ACHACHE (Meédecin Urgentiste, HCL Lyon SUD)

Dr. Karine OSTROWSKY (Neuropédiatre, HCL Lyon, HFME)

2 - La femme et ’épilepsie

Dans cette table ronde sera dressé un panorama des difficultés qui se posent dans la
vie d’'une adolescente et de femme épileptique. Les difficultés concerneront :
sa puberté, sa sexualité, sa vie de couple, la grossesse, la maternité, la ménopause.

Dr. Adrien Didelot (Neurologue, HCL Lyon SUD)
Dr. Mona Massoud (Echographiste référente, HCL HFME)
Témoin

3 - L’enfant épileptique et la scolarité

Ce théme abordera la prise en charge de 'enfant épileptique en milieu scolaire :
quelle adaptation nécessaire a la prise en charge de I'enfant épileptique ? Comment
s’élabore le PAI ? le PPS ? Quelle est la place des parents dans I'intégration ? Comment
se fait le choix d’une orientation vers un établissement spécialisé ?

M. Jean-Pierre DEMAGNY (Ex inspecteur académique du Rhone, OVE)
Vania HERBILLON (Neuropsychologue, HFME)

Dr. Dorothée VILLE (Neuropédiatre , HEFME)

Giséle PERRIN MERMOZ (Ex Institutrice specialisée IME Des Violettes)

4 - L’épilepsie et le sport

Il n’est plus a démontrer que le sport est bénéfique aux personnes épileptiques comme

aux autres. La table ronde examinera les choix et accompagnements qui pourraient

étre proposés aux personnes dans leur pratique sportive préférée. Des sportifs de
niveau viendront parler de leur expérience.

Michelle VIDAL (Prof. De sport a la Teppe)

Victor BLOT (Personne épileptique pratique du rugby et course a pied)

Victoire REURE (Enfant épileptique pratique I'équitation)

Dr. Jean Marc Pinard (Neuropédiatre, APHP, Garches)
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5 - Epilepsie Active et le milieu professionnel

On explorera les compromis possibles entre les aspirations de la personne épileptique
et des contraintes professionnelles, la volonté d'un employeur d’inclure une personne
dans son entreprise, et les mesures d’accompagnement qui peuvent étre mises en
place (tutorat) aussi bien dans le milieu ordinaire que le milieu protégé.

Maud TISSERAND (Psychologue Epi Emploi Paris)

Dr. Cécile SABOURDY (Neurologue , CHU Grenoble)

Antoine BOHY et Marie-Frédérique Sulpice (IDEO , Epilepsie et travail Lyon Sud)
Directeur d’ESAT (ESAT , OVE)

Dr. Francine PLAUSSU (Médecin du Travail , Grenoble)

Laila AHDDAR (Ingénieur , Présidente Epilepsie-France)

6 - L’accueil en établissement spécialisé

La table ronde examinera différentes options qui s’offrent aux personnes épileptiques

orientées vers un établissement accueillant exclusivement des personnes épileptiques

ou un établissement plus généraliste. On examinera ces offres sous 1'angle de la
complémentarité.

Francois Luiggi (directeur la Teppe, Tain L’hermitage)

Directeurs des établissements d’OVE

Jean Luc Borghiero (IME des Violettes, Villars de lans)

7 - La recherche en épilepsie

Des chercheurs en épilepsie de renommée internationale viendront vous présenter

les résultats des principales recherches pour le plus grand bénéfice des personnes
épileptiques.

Dr. Christophe BERNARD (Chercheur Epilepsie a Marseille)

Dr. Antoine DEPAULIS (Chercheur Epilepsie a Grenoble)

Dr. Laurent VERCUEIL (Neurologue au CHU Grenoble)

Pr. Frangois MAUGUIERE (Enseignant Chercheur, Neurologue, Hopital Neuro, Lyon)
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8 - Epilepsie et handicaps associés

Comment les prévenir ? L'épilepsie ne se caractérise pas seulement par les crises, des
troubles associés ou handicaps peuvent en découler. Ces troubles peuvent parfois
géner l'intégration scolaire, professionnelle, sociale des personnes épileptiques
bien plus que la survenue de crises. Comment les prévenir ? Comment améliorer le
quotidien des patients et leur entourage ?

Dr. Dorothée VILLE (Neuropédiatre , HEME Lyon)
Dr. Adrien DIDELOT (Neurologue, HCL Lyon SUD)
Dr. Oguz OMAY (Psychiatre, La TEPPE)

Vania Herbillon (Neuropsychologue, HEME Lyon)
Maud Tisserand (Psychologue, Epi Emploi Paris)



