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Institut Des EpilepsiEs
Epilepsy Institute

Améliorer lo Qualité de Vie des Personnes avec Epilepsie
et de leurs Proches
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Institut Des Epilepsies - Europe
Epilepsy Institute - Europe

Université Claude Bernard O] Lyon 1

Faculty of Biology and Medicine
Hospices Civils de Lyon Lyon Neurosclence
] ) Lausanne, CH Pr. Philippe Ryvlin
Pr. Sylvain Rh.elms _ _ * Chef du Département de
* Chef du Service de Neurologie Fonctionnelle et Neurosciences Cliniques
d Ep//epto/og,/e. ) * Directeur Général d’'ldée
* Directeur Médical d’'Idée Lyon, FR

Dr. Laurent Bezin
* Directeur Scientifique et Administratif d’ldée
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Hospices Civils de Lyon

EPI — épilepsies sévéres

EFFAPE — fédération nationale des association en faveur des personnes
handicapées par une épilepsie sévére

Env’Epi — promouvoir le déploiement d'un programme d’amélioration de la
qualité de vie des personnes avec épilepsie et de leurs proches

Animés par des patients experts
Deux fois par mois (20-30 participants)

Infirmiers « case manager » - du Lundi au Vendredi
Assistante sociale - Mardi et Vendredi

Secrétaire — Tous les jours

Un numéro vert -

Une adresse générique — infirmier-idee@idee-epilepsy.org
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@ ) Agence Régionale de Santé

Auvergne-
Rhéne-Alpes

Personnalisation de la prise En Charge des patients atteints

d’Epilepsies
Autorisé par I ARS-AURA : juillet 2016 = 31 aout 2018 (Programme Innovation)

Coordonné par Marielle Prévos-Morgant, cadre de Santé « La Teppe » et coordinatrice des
activités paramédicales a |'institut ldée

Objectif - Améliorer la qualité de vie du patient par :

1.

un accompagnement personnalisé expert d chaque étape de sa vie

2. une coordination du parcours de soins.

Les missions :

Apporter écoute, informations et expertise

Aider le patient et les aidants a s'adapter au nouveau contexte de vie (épilepsie de novo, survenue
de comorhidités telles que la dépression, I'autisme,...)

Mettre en ceuvre et suivre les prescriptions médicales en intervenant dans la gestion des
traitements

Réaliser des Programmes d'Education Thérapeutique (maladie, traitements, gestion de la vie
quotidienne, des urgences , la mort subite, les compétences en auto-soins)

Former les professionnels paramédicaux non spécialisés

Actuellement, 280 patients suivis !



Des lieux de rencontre et de formation
e «  Un amphithédtre Margaux Hemingway - 91 pl.
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Une salle de formation Vincent Van Gogh - 30 pl.

Une salle de réunion lan Curtis - 16 pl.

Une salle de visio-conférence Fiodor Dostoievski - 16 pl.

Une espace de convivialité Gustave Flaubert

Des formutions médicules et purumédicales

«  Formation en Epilepsigs (dédiée aux paramédicaux non spécialisés en Epilepsies
et/ ou spécialisés en Epilepsies)

«  Formation en Education Thérapeutique (dédiée aux paramédicaux)

«  Formation en Raisonnement Clinique (dédiée aux infirmiers)

Des formations ucudémiques et sdentifiques

«  Cours de licence professionnelle Technologies en Physiologie et Physiopathologie
« DU’ Epileptologie

e Formations en Bio-Expérimentation et en Biologie Moléculaire
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Health innovation that matters
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Une Start-Up en octobre 2018
Lipéva
e Développement de vecteurs pour administration per os de lipides d'intérét

thérapeutique dans |'inflammation centrale et périphérique, et dans les
comorbidités comportementales et cognitives liées a |'épilepsie.
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AQuaSeq

Plateau technique
d'Analyse Quantitafive
de Séquences d’ADN

Des équipes et plateaux de recherche du
Centre de Recherche en Neurosciences de Lyon
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CNRS UMR5292 - Inserm UMRSIOZS

GenDev — Génétique du Développement (Pr. P. Edery)

DYCOG - Dynamique Cérébrale et Cognition (Dr. 0. Bertrand)

TIGER — Groupe de Recherche Translationnelle & Intégrative en
Epilepsie (Dr. Laurent Bezin et Pr. Sylvain Rheims)

1. Mort subite dans les épilepsies
2. Inflammation, médiation lipidique et Cognition
3. Influence de I'environnement / Qualité de Vie ?




Des équipes et plateaux de recherche du
Centre de Recherche en Neurosciences de Lyon

Programme d’enrichissement de
I’environnement du patient pour "aider
@ mieux vivre son épilepsie

ARTS & THERAPIES

IDEE ARTS & THERAPIES

o Favoriser |'estime de soi

o Diminuer le niveau d'anxiété

« Améliorer la qualité de vie globale

o Améliorer les fonctions cognitives et exécutives

= (o marche!

= les patients le réclament.
= Plébiscité par les familles
w Besoin de dissémination

36 séances hebdomadaires de 3h pendant I'année scolaire
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Une association : www.envepi-usso.org
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Des équipes et plateaux de recherche du
Centre de Recherche en Neurosciences de Lyon

Neurosciences de la méditation et Cognition s d pulctors
. e méditation pleine conscience
Dr Antoine Lutz - équipe DYCOG b
[} ’ [ ] [} [} [} [} ]000
Neurosciences de la méditation et Vieillissement -

Pr Pierre Krolak-Salmon et Dr Antoine Lutz - équipe DYCOG 500 J
250
0

Méditation pleine conscience et épilepsie 1940 1970 1980 1990 200 700 702
Dr Prisca Bauer et Dr Julien Jung - équipe DYCOG Années
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Entrainement de |attention par Neurofeedback
DDr Jérémie Mattout - équipe DYCOG
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