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Ligue francophone belge
cone 'Epilepsie

« Favoriser l'intégration, la santé et le bien
étre au travail des personnes ayant une
épilepsie par la mise en place d’une
concertation pluri professionnelle »

@ — UCL— @ Centre d’Education
NAMUR Ligue francophone belge h Du Patient a.s.b.l.

wnve FEpilepsie asat

R E m E S O = Projet soutenu par les Fonds Réméso 2021-2023
. et Auximut, géré par la Fondation Roi Baudouin
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FEDERATION DES CENTR FORMATION ET
D'INSERTION SOCIOPROFESSIONNELLE
ADAPTES

Médecine du travail >
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Un projet innovant ==

e ;Epulepsw

* Le projet réunit des acteurs majeurs de la santé, du social, du travail, de I'’économie
pour « investiguer » la problématique de I'épilepsie dans le monde du travail : il s’agit
donc d’un projet transversal mobilisant des acteurs qui, d’habitude, ne travaillent que
peu en synergie.

 L’hopital a une action sur le milieu : le projet vise a sortir d’'une démarche « hospitalo-
centrée », en accompagnant concretement les bénéficiaires et en créant des ponts
entre leur milieu de vie et les lieux de soins.

* La démarche est inédite et de proximité : elle s’insere dans le tissu associatif,
economique et social du namurois.

* Le projet léve « un tabou », suivant en cela les recommandations formulées par le
politique

* Rien de tel n’existe. L'initiative répond a des besoins formulés par les personnes, les
proches, les professionnels, les organismes qui participent a I'intégration dans le
monde du travail.



Objectifs du projet ==

conve lEpilepsie s

Mise en place d’une concertation multidisciplinaire

Médecin coordonnateur

Infirmiere spécialisée en éducation thérapeutique du patient (ETP)
Assistant social

Psychothérapeute

Médecin référant du patient (généraliste et/ou neurologue)

Accompagnement personnalisé sur le marché de 'emploi

Bilan: santé, aptitudes au travail, situation sur le marché de I’emploi, choix
orientation professionnelle

Programme d’accompagnement et d’éducation du patient

Sensibilisation a la problématique et mobilisation des structures
d’appui et d’organismes de proximité

Suivi de I'intégration des travailleurs
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Accueil de la demande

Assistante sociale LFBE

A 4

Compréhension et formalisation
de la demande de la personne
Explication du processus

\ 4

Contact éventuel avec le(s)
référent(s) des instances en
liaison avec la personne

\ 4

Présentation du programme ETP
« Quel est le projet de vie de la
personne ? »

\ 4

Evaluation médicale de I'aptitude
générale au travail par rapport a
I’épilepsie par le neurologue de
référence

Si nécessaire : évaluation
psychologique par le
psychologue de référence

Communication vers le médecin
traitant/neurologue traitant

A

Concertation
multidisciplinaire
« Epilepsie & Travail »

Réunions périodiques
avec les acteurs
ressources pour la
personne

Ligue francophone belge

conveEpilepsie s

A\ 4

Mise en route du programme

d’ETP

A 4

Actions possibles :

Démarches administratives
pour les aides éventuelles
Evaluation compétences /
formation /réorientations/
stages

Adaptation au travail
(réorientation, horaires...)
Suivi médical, éventuelles
suggestions vers le MT, le
neurologue traitant

Evaluation des actions réalisées, poursuite de
I’'accompagnement si nécessaire
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Accueil de la demande

Assistante sociale LFBE

Compréhension et formalisation
de la demande de la personne

A 4

Explication du processus

Qui demande ?

\»\j\’\ \
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* |a personn
n proche
e un acteur du secteur psycho-social
n acteur du secteur médical

4

Questions de base posées :
La personne avec épilepsie est-elle référée par
guelgu’un ?
Quelle est la demande ?
Quelle est la situation sociale ?

Quelle est |a situation médicale de base
(épilepsie controlée ou non, autres problemes
de santé important)

lI-y>a-t-il des besoins connus d’'aménagement ?

Informations générales sur la
problématique épilepsie et travail
Invitation du demandeur de
demander a la personne avec
épilepsie de prendre contact

Au début :

* Remise et explication de la
charte éthique

* Demande de consentement RGPD

* Auto-questionnaire a remplir par
le demandeur

* Toute communication vers le
médecin traitant ce fait avec
I’accord de |la personne




Accueil de la demande

Assistante sociale LFBE

_—

A 4

Compréhension et formalisation
de la demande de la personne
Explication du processus

\ 4

Contact éventuel avec le(s)
référent(s) des instances en
liaison avec la personne

Dans le respect de la charte éthique
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Accueil de la demande

Assistante sociale LFBE

Compréhension et formalisation
de la demande de la personne
Explication du processus

A 4

Contact éventuel avec le(s)
référent(s) des instances en
liaison avec la personne

\ 4

Présentation du programme ETP
« Quel est le projet de vie de la
personne ? »

\ 4

Mg
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Changer de comportement
= dynamique complexe

* En percevoir
I'importance.

e S’en sentir capable.

* Choisir le bon moment

et se sentir prét.
* Etre épaulé sans
jugement
Faire les choses a son

Avec I'apport du Centre d’Education du Patient ()www.educationdupatient.be), ryt h me
le programme s’inspire de programmes similaires ce faisant en France et en Suisse



Accueil de la demande

Assistante sociale LFBE

A 4

Compréhension et formalisation
de la demande de la personne
Explication du processus

Contact éventuel avec le(s)
référent(s) des instances en
liaison avec la personne

\ 4

Présentation du programme ETP
« Quel est le projet de vie de la
personne ? »

\ 4

Evaluation médicale de I'aptitude
générale au travail par rapport a
I'épilepsie par le neurologue de
référence

Si nécessaire : évaluation
psychologique par le
psychologue de référence

A

Communication vers le médecin
traitant/neurologue traitant

\«\hr\ \
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el Epilepsie ase

Le neurologue de référence
1. a pour objectif de déterminer :
* sj|’épilepsie et/ou son traitement son compatible
avec le travail
les activités professionnelles (in)compatibles avec
le travail
Les problématiques de santé associées pouvant
avoir un impact sur le travail
n’a PAS pour objectif de soigner la personne.
Communiquera, avec l'accord de la personne, ses

observations et suggestions éventuelles au

généraliste/neurologue traitant



Accueil de la demande

Assistante sociale LFBE

A 4

Compréhension et formalisation
de la demande de la personne
Explication du processus

Contact éventuel avec le(s)
référent(s) des instances en
liaison avec la personne

\ 4

Présentation du programme ETP
« Quel est le projet de vie de la
personne ? »

\ 4

Evaluation médicale de I'aptitude
générale au travail par rapport a
I’épilepsie par le neurologue de
référence

Si nécessaire : évaluation
psychologique par le
psychologue de référence

A

Communication vers le médecin
traitant/neurologue traitant

Concertation
multidisciplinaire
« Epilepsie & Travail »

Réunions périodiques
avec les acteurs
ressources pour la
personne
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Synthese du diagnostic
medico-social

Etablissement de la

stratégie de prise en charge

Evaluation de la prise en
charge et adaptation
eventuelle




Accueil de la demande

Assistante sociale LFBE

A 4

Compréhension et formalisation
de la demande de la personne
Explication du processus

\ 4

Contact éventuel avec le(s)
référent(s) des instances en
liaison avec la personne

\ 4

Présentation du programme ETP
« Quel est le projet de vie de la
personne ? »

\ 4

Evaluation médicale de I'aptitude
générale au travail par rapport a
I’épilepsie par le neurologue de
référence

Si nécessaire : évaluation
psychologique par le
psychologue de référence

A

Communication vers le médecin
traitant/neurologue traitant

Elaboration d’un
« contrat » réaliste entre la \«J L=
1L Ligue francophone belge
personne et I'équipe e tEpilepsie re
d’accompagnement
Concertation Mise en route du programme

A\ 4

d’ETP

multidisciplinaire
« Epilepsie & Travail »

Réunions périodiques
avec les acteurs
ressources pour la
personne

Approche systémique de ’ETP

Réaliser un

/ DIAGNOSTIC \

Mettre en ceuvre le

SUIVI EDUCATIF et les Etablir un CONTRAT
D’EDUCATION

REPRISES EDUCATIVES \/

Réaliser Planifier
L’EVALUATION L'EVALUATION

! PEDAGOGIQUE / PEDAGOGIQUE /
Mettre en CEUVRE
les CONTRATS
d’EDUCATION

Sources : JF. D'Ivernois, R. Gagnayre, HAS



Accueil de la demande

Assistante sociale LFBE

A 4

Compréhension et formalisation
de la demande de la personne
Explication du processus

\ 4

Contact éventuel avec le(s)
référent(s) des instances en
liaison avec la personne

\ 4

Présentation du programme ETP
« Quel est le projet de vie de la
personne ? »

\ 4

Evaluation médicale de I'aptitude
générale au travail par rapport a
I’épilepsie par le neurologue de
référence

Si nécessaire : évaluation
psychologique par le
psychologue de référence

Communication vers le médecin
traitant/neurologue traitant

A

Concertation
multidisciplinaire
« Epilepsie & Travail »

Réunions périodiques
avec les acteurs
ressources pour la
personne
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A\ 4

Mise en route du programme
d’ETP

A 4

Actions possibles :

* Démarches administratives
pour les aides éventuelles

* Evaluation compétences /
formation /réorientations/
stages

* Adaptation au travail
(réorientation, horaires...)

¢ Suivi médical, éventuelles
suggestions vers le MT, le
neurologue traitant
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Accueil de la demande

Assistante sociale LFBE

A 4

Compréhension et formalisation
de la demande de la personne
Explication du processus

\ 4

Contact éventuel avec le(s)
référent(s) des instances en
liaison avec la personne

\ 4

Présentation du programme ETP
« Quel est le projet de vie de la
personne ? »

\ 4

Evaluation médicale de I'aptitude
générale au travail par rapport a
I’épilepsie par le neurologue de
référence
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Si nécessaire : évaluation
psychologique par le
psychologue de référence

Communication vers le médecin
traitant/neurologue traitant

A

Concertation
multidisciplinaire

Mise en route du programme
d’ETP

A\ 4

« Epilepsie & Travail »

Actions possibles :

* Démarches administratives
pour les aides éventuelles

* Evaluation compétences /
formation /réorientations/
stages

* Adaptation au travail
(réorientation, horaires...)

e Suivi médical, éventuelles
suggestions vers le MT, le
neurologue traitant

Réunions périodiques
avec les acteurs
ressources pour la
personne

A 4

Evaluation des actions réalisées, poursuite de
I’'accompagnement si nécessaire

\/




UN PROJET

Une plus-value

= Pour le travailleur

+ Pour l'employeur

+ Pour l2 responsable des ressources humaines
» Pour le conseiller en orientation
= Pour les formateurs

»  Pour chacun d'entre nous...

Les atouts

- Malorisation des compétences et capacites

- Connaissance de soi

+ Insertion professionnelle

»  Qrientation

+ Acces alemploi

+ Poste de travail adapte

UN PROJET PILOTE
EN PROVINCE DE NAMUR

Pour définir le projet professionnel,
Pour faciliter le retour & l'emplei,
Pour une (ré)orientation,

Pour accéder a des stages ou des
formations...

©
CHU
NAMUR
CHU UCL NAMUR
Pr. M. Ossemann
1 Av. Thérasse, 5530 Ywoir
+32(01 814233 21

michelossemann@uclouvain.be

=h=
slpliepsie
LFBE
V. Andries
842 Ch. d'Alsemberg, 180 Bruxelles
+32 (02 344 32 63
valentineandresi@ligueepilepsie be

CEP
M.M.Leurguin
40 R. de Fenslmont, 5020 Namur
+ 32 (0)81 35 40 40

mariemadeleine lsurquin@educationdupatient be

UN PARTENARIAT

52 o Ll

T CHU
NAMLIR
AVEC LE SOUTIEN
RE(MESO w o

Epilepsie et travail...

« Favoriser l'integration, la santé
et le bien-&tre au travail »

UN PROJET PILOTE
EN PROVINCE DE NAMUR



LE CONTEXTE

Accés a l'emplol, acceptation dans un miliew qui
nest pas « prét » difficultés de diclogue autour
du probléme de santé, absence de prise en
compte des besoins specifiques, stigmatisation,
meconnaissance de la maladie... Lintégration sur
le marché du travail reste un défi majeur pour les
personnes concemeaes,

' Y
Lepilepsie, maladie neurclogigue chronigue
fréguente, touche

1 personne sur 150
75000 personnes environ en Belgique

3300 personnes en Province de Namur

Dans la majorité des cas, 'épilepsie peut &tre
stabilisée par un traitement meédicamenteux ou une
intervention chirurgicale.

Cependant, prés de 30% de ces personnes
présentent une épilepsie résistante aux traitements.
Il sagit d'une épilepsie refractaire.

o Y

Réussir sa vie professionnelle avec une
épilepsie, ¢'est possible !
Plusieurs facteurs seront déterminants:
+ Un projet professionnel réaliste

+ Une prise en considération du type et de la
fréquence des crises

* Un environnement de travail adapté

+ Une ambiance positive

LES OBJECTIFS DU PROJET

Le projet vise & accompagner lintegration ou

la réintégration sur le marchée du travail des
personnes ayant une epilepsie par la mise en
place d'une concertation multidisciplinaire
integrant un « programme * d'accompagnement
personnalisé en éducation du patient.

POUR QUI 7
Le travailleur

« Jai une epilepsie et je veux travailler ! »

Que votre épilepsie soit stabilisée ou non, vous
souhaitez &tre acteur de votre projet professionnel
tout en bénéficiant d'un occompagnement
personnalise ?

L’employeur
« Je dirige le département RH et je veux minformer!»

Entreprises privées ou publiques, PME, ETA . vous
souhaitez en savoir davantage?

L’accompagnateur

# Je suis conseiller en orientation et je veux faciliter
laccés a l'emploi des personnes avec une épilepsie | »

Vous souhaitez renforcer votre connaissance des
epilepsies et accompagner au mieux les personnes
concermaes 7

LE PROGRAMME D'’ACCOMPAGNEMENT

Une concertation multidisciplinaire

Elle comprend un médecin coordinnateur, une
infirmiére, un assistant social, un psychologue,
le patient ainsi gue son médecin traitant
(neurclogue ou généraliste). Ces professionnels
accompagnent la perscnne dans toutes les
dimensions du vécu.

Un accompagnement personnalise

Ilinclut une phase de bilans (bilon de o
situation sur le marché du travail - bilan

de santé - bilkan des aptitudes au travail -
choix de l'orientation professionnelle) et Io
participation de la personne & un programme
d'occompagrement personnalisé en
education du patient.

Une sensibilisation du milisu a la
problématique

Elle vise des actions sur le milieu pour le
rendre plus favorable. Sont rencontrés des
representants de structures d'appui ou
d'organismes de proximité (AVICQ, CPAS, Forem,
UNIA - Commune, Province - Medecins du
travail, Mutualités, UNESSA, Professionnels de la
santé et du social - Entreprises, syndicats_. ).
Une implication des décideurs

Il sagit de reflechir les solutions pouvant &tre
developpées avec les représentants des
structures d'appui ou des organismes de
proximite.

Un suivi de l'intégration des travaillzurs

Il =& traduit par un accompagnement
individualisé en fonction des besoins et

de la demande de la personne. Ce projet
d'occompagrement est attentif au respect
des droits du potient et d son autonomis.



Outils en développement ==
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* Guide pour travailleurs sociaux
e Guide pour I'employeur

* Carnet de route pour personnes avec

épilepsie



Education thérapeutique du patient = =

Ligue francophone belge
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e 1 infirmiere (CHU UCL Namur)
* 1 assistante sociale (LFBE)

— Séances individuelles

— Ateliers collectifs sur différents themes

e Atelier 1: Comprendre sa maladie et la gérer au quotidien

Atelier 2: Gérer son traitement

Atelier 3: Résoudre un probleme de la vie quotidienne

Atelier 4: Informer son entourage

Atelier 5: Connaitre ses droits et obligations



Mg,

Le guide = h=

Ligue francophone belge
e Epilepsie e

VIVRE AUJOURD'HUI,
AVEC UNE EPILEPSIE

Des ctés pour comprendre,raiter et accompagher

@ F N Inspired by patients.

A4 Driven by science.

* ' w




En bref, la Ligue propose... = =
ovelEpilepsie xs
... aux personnes avec epilepsie, un
accompagnement dans la problématique
liee au travail

... dux partenaires, son expérience des
spécificités liees a I'épilepsie
... aux employeurs, une information sur

I"épilepsie afin de favoriser une meilleure
inclusion



QUESTIONS/REPONSES = | =
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Epilepsie ef travail... Pour une intégration réussie
_ >

Les partenaires du projet Avec le soutien de

Fondation
Roi Baudouin
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Ligue francophone belge
contre |'Epilepsie ASBL

www.ligueepilepsie.be




