o 1/ y
“.Epilepsie g gnumem 1066° (For

LA RECHERCHE SUR UEPLEFSIE

Dans le monde entier, chaque année le 2™ lundi de février est la Journée Internationale de |'Epilepsie.

En France, de février a mars des événements variés se succédent ; souvent coorganisés par plusieurs
associations/organismes. C'est I'occasion s'informer sur les épilepsies (soins et divers aspects de la vie). En particulier
le 14 février, jour de la St Valentin, I'accent sera mis sur amours et épilepsies

Voici les événements dont le CNE a connaissance, avec les liens pour plus d’'informations. Nous vous conseillons de
vous renseigner sur ce qui se passe dans votre ville/CHU/région/etc. Cette liste sera actualisée au fil des infos recues
Elle sera tenue a jour sur le site CNE, le site EFAPPE et la page FB EFAPPE

Au plan national et via internet

lun. 14 février : Amours et Epilepsies Conférence du Comité National pour I’Epilepsie (CNE). 18h30 - 19h30 Au
cinéma Chaplin Saint-Lambert 75015 Paris. Ou a distance en direct. Inscription avec ce formulaire.

Du 14 au 18 février 2022, tous les soirs de 18h30 a 19h30 webinaire LFCE. Inscriptions avec ce formulaire.
mar. 15 février : Epilepsies et filiere de soins

mer. 16 février : Epilepsies : comment faire a I’école ?
jeu. 17 février : Avoir une épilepsie et travailler : quelles questions ? Quelles réponses ?

ven. 18 février : De I'épilepsie au cerveau : comment les connaissances sur I'épilepsie ont permis de
mieux connaitre le fonctionnement du cerveau (conférence grand public)
Lun. 14 février 16h18h30 et 21h-22h webinaire sur I'entourage de la personne épileptique (témoignages) puis a
21h film « La part du risque » a 'initiative des associations de I'lsere (CHU-GA, EPI, Epilepsie France-Isere). Lien de
connexion ici limité a 100 personnes connectées.

Campagne de communication et de sensibilisation « L’épilepsie, parlons-en ! » d’Epilepsie France.

14 février soir, lllumination en violet de mairies et batiments historiques en France a l'initiative d’Epilepsie France

Du 7 au 14 février 2022 : communication FFRE sur I'Epilepsyday (site, réseaux sociaux...) et invitation des patients a
partager communications et initiatives de cette semaine.

Paris & région parisienne

Du 22 au 28 mars 2022 : Purple week par la FFRE avec un site dédié et des évenements en région
- 24 mars : colloque a Paris consacré a la recherche sur I'épilepsie
- 28 mars : soirée de gala caritative célébrant les 30 ans de la FFRE

Projection du film « Trouble » de et avec Catherine Diran a Fleury-Mérogis (Essonne) le 11 février

Dans d’autres régions

le 08 février 20h30 Lyon projection du film « la part du risque » organisée par IMIND et EPI. Suivie d’un débat avec
des experts médicaux, médicosociaux et associatifs. Plus de détails dans |la news du site Efappe.

A Bordeaux — Cap Sciences, par Epilepsie France
e 11 février (18h30 / 20h) Epilepsie et sport, parlons-en ! Inscription (présentiel ou a distance)



e 12 février (10h30/ 12h) : Epilepsie et isolement social, parlons-en ! Témoignages, regard du neurologue,
écoute du psychologue, perspectives et pistes de recherches Inscription (présentiel ou a distance)

En Bretagne Semaine de I'épilepsie. Coordonnée par EPI Bretagne. Inscription obligatoire (HelloAsso EPI Bretagne)
e 15 février 15h-17h Table ronde épilepsies et travail. Espace Ouest France Rennes. Ouvert a tous.
Interventions de personnes concernées, du Dr A Biraben neurologue CHU Rennes, de Kelly Makles cheffe de
projet Dispositif pour I'Emploi
e 17 février 14h-16h « Les conseils des recruteurs » atelier pour les personnes concernées par une épilepsie
avec David Colin mission handicap Crédit Mutuel Arkéa et Géraldine Chapelle dir. Adeliance. Des conseils
pour vos CV, préparer |'entretien d’embauche, le réseau professionnel, et des temps
e 17 février 18h-20h Webinaire Epilepsies, réponses a vos questions. Traitements, emploi, démarches, etc Dr
A Biraben neurologue, Dr S Napuri neuropédiatre, Marie Ducruix témoin, Kelly Makles dispositif Emploi
e 18 février 12h a 12h30 midi info Dispositif régional pour I’emploi. Ouvert a tous
e 18 février Maison des associations de Rennes
o Ateliers de Sophrologie pour personnes avec épilepsie, durée 1h. Atelierl a 13h30, atelier2 a 14h45.
Inscription gratuite erasme@pole-sthelier.com
o Stand d’information tout public sur I'épilepsie dés 13h30

14 février Lacher de lanternes a Lugon (Vendée)

Des stands d’information :

e 14 février 10h-14h30 Exposition et stands dans le hall du CHU Michalon de Grenoble (Isére)
e 14 février hopital de Beauvais (Oise)
e 14 février apres-midi hopital de Gien (Loiret)
e 14 février 16h mairie de Pinet (Hérault - 34) : Nicolas Izern, maire, propose aux familles concernées par la
maladie une rencontre autour de I’épilepsie dans la salle Serge Castanier, suivie d’'un pot de I'amitié.
e 16 février centre commercial Leclerc de la ville Pons (Charente)
Des matchs en soutien a I'épilepsie (Epilepsie-France)
e 22 février Le club de Hockey Les Dragons de Rouen (76) jouera un match aux couleurs d’Epilepsie-France
e 5 mars Strasbourg (67) 18h match de hockey entre I'Etoile Noire et Epinal + stand d’information EF
e 18 mars Gries (67) match de basket entre les clubs Alliance Sport Alsace et Tours + stand d’information EF

Des événements sur des épilepsies rares

Pour des informations précises sur la vie avec une épilepsie rare, les associations organisent des évenements et ont
des sites internet dédiés bien documentés

ASTB Association Sclérose Tubéreuse de Bourneville

e 16 février 20h30 Visioconférence Projet parental. Pour les couples dont I'un des membres est porteur de
STB (maladie rare ou I'épilepsie est présente chez 80% des personnes atteintes)

e Journée nationale d'information des malades et des familles, samedi 19 mars de 9h a 17h30 "Enfant, ado,
adulte : comment vivre avec des troubles épileptiques". Grande Salle de la Paroisse Saint-Martin de
Charonne, 124 rue de Bagnolet, 75020 PARIS.

Association francaise du syndrome d’Angelman
L’AFSA féte ses 30 ans. Toutes les informations sur cet événement dans leur site web : https://www.angelman-
afsa.org/afsa/missions-et-actions/I-annee-anniversaire-des-30-ans-de-l-afsa-

Association nos enfants Menkes : a SECLIN (Région Haut de France) et en visio avec ZOOM
Rencontres nationales vendredi 11 et samedi 12 mars 2022.

e Vendredi soir Assemblée Générale et soirée famille
e Samedi 10h a 12h échanges entre les médecins du Conseil Scientifique et les membres de I'association
e Samedi aprés-midi 14h a 18h table ronde médicale.

Mis a jour le 11 février 2022




