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EPI BRETAGNE

L’association de patients EPI Bretagne a été créée en 2012 et concue, dés son origine, avec
le soutien des épileptologues du CHU de Rennes et des professionnels de la prise en charge

de I’épilepsie en Bretagne.

36 300

personnes épileptiques
en Bretagne

1,1 %

de la population
générale

L'association

est porte-parole des
besoins des personnes
concernées et joue un
role clé dans le maillage
régional.

Elle est porte-parole des besoins des personnes concernées et joue
un rdle clé dans le maillage régional. Lassociation travaille a la mise
en place en Bretagne de solutions facilitant l'inclusion des personnes
avec épilepsie par le logement, le travail, la scolarité et la vie sociale.
Ses objectifs sont aussi de faire reconnaitre et prendre en compte

les spécificités de l'épilepsie et des handicaps qu’elle peut causer.

Les épilepsies sont multiformes et concernent plus de 36 000 personnes
en Bretagne (1,1% de la population générale), dont prés de 11 500

font face a une épilepsie qui résiste aux traitements et continue

a se manifester par des crises. L'association a établi un réseau

de partenaires qui soutiennent la recherche de solutions dans une
logique d’innovation sociale.

Nous sommes membre d’EFAPPE, la Fédération des associations
en faveur des personnes handicapées par des épilepsies séveres,
de France Asso Santé Bretagne, et du comité restreint de I'Equipe
Relais Handicap Rare Bretagne.

EPI Bretagne est née de notre volonté de créer un habitat regroupé pour
personnes avec épilepsie pharmaco-résistante. Des |'écriture des statuts,
cependant, nous avons souhaité élargir le mandat d’EPI Bretagne afin de
créer sur le territoire breton une association de patients forte qui puisse
offrir un appui a ’ensemble des personnes concernées par une épilepsie,
aux pouvoirs publics et aux professionnels.

LES MEMBRES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION 2020-2021 LES MEMBRES D'HONNEUR

BUREAU ADMINISTRATEURS .
Anne-Marie BURLOT
Marie-Christine POULAIN Présidente Anne AUBRY-LE DELEZIR Christian BURLOT
Dr Arnaud BIRABEN Vice-Président Jean-Francois BRETECHE Katia CARREE
Gilles VERRIERE Vice-Président Olivier MAGNAN Bernadette KESSLER
Hervé BARBE Secrétaire Jean-Jacques MORVAN Thierry LE BRETON
Rodolphe GOBE Trésorier Dr Silvia NAPURI Audrey LE MOULLAC
Véronique MOREL BUTAUD Secrétaire adjointe  Isabelle PAISANT Anne PROST

Elisabeth QUELLEC
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Depuis le début de la crise sanitaire du Covid-19, EPI
Bretagne reste mobilisée et accompagne au mieux

les personnes concernées par une épilepsie. Nous
réfléchissons a la mise en place de temps de rencontre
et répondons régulierement par téléphone ou mail
aux problématiques individuelles soulevées.

Au national, nous sommes engagés au sein du Conseil
National Consultatif des Personnes Handicapées

via notre fédération EFAPPE et participons a la mise
en place de politiques en faveur des personnes avec
maladie chronique et/ou handicap.

Lannée 2019 a été marquée par des temps forts et
par la rencontre de nombreuses personnes concernées
par 'épilepsie lors de permanences, conférences,
formations et cafés-rencontres. De nombreux
adhérents et sympathisants ont rejoint l'association.

La mise en place d’un second mécénat de
compétences avec le Crédit Mutuel Arkéa contribue
a la création d’un futur dispositif pour 'emploi. Les
recherches de financement sont en cours et nous
établissons depuis plusieurs mois des contacts avec
les entreprises de la région. Nous espérons pouvoir
mettre en place un accompagnement individualisé
pour les personnes concernées par une épilepsie.

Nous avons sensibilisé un grand nombre

de personnes a la maladie lors de la Semaine

de I'Epilepsie en février 2020. Celle-ci a été marquée
par la tenue de trois conférences a Rennes, Saint-
Brieuc et Saint-Malo et de cinq stands d’information
dans les quatre départements bretons.

En Ille et Vilaine, le nouveau projet d’habitat regroupé,
co-porté par EPI Bretagne et APF France handicap
déposé fin 2018 et sélectionné par le Conseil
départemental avance.
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Cet habitat Guines de Rennes concernera six
logements pour personnes avec épilepsie. Le bailleur
social Archipel Habitat prévoit une mise

a disposition des logements fin 2022. L'habitat
regroupé St-Cyr continue a contribuer a
’épanouissement des personnes accueillies avec

une forte implication des familles. Des visites sont
régulierement organisées a la demande de partenaires
institutionnels.

Le travail en collaboration avec la Direction Générale
de la Santé, 'ARS Bretagne et Neuro-Bretagne autour
de I’équipe ERASME a donné lieu a un partenariat
renforcé avec les bénévoles d’EPI Bretagne.

Des formations vers les professionnels du sanitaire
et du médico-social ont été organisées. La poursuite
d’ateliers d’écriture, et la mise en place de cafés-
rencontres dans différents départements permettent
a nos adhérents de partager un moment convivial

et de s’exprimer sur leur épilepsie. Nous nous
intéressons également aux aidants pour lesquels nous
proposons des cafés trimestriels, en partenariat

avec I’équipe ERASME. Enfin, a Rennes nous avons
ajouté une permanence trimestrielle a ’Hopital Sud
a destination des parents et de leurs enfants.

EPI Bretagne est un interlocuteur majeur sur
I’épilepsie en Bretagne et important au niveau
national. Nous bénéficions de beaucoup
d’engagement de la part des bénévoles et membres
du Conseil d’Administration. Nous avons le soutien
et des liens forts avec les neurologues et les
établissements spécialisés de la région.

Chaleureux remerciements a tous !

A Marie-Christine Poulain, EFAPPE, Brigitte Macron, Claire
Compagnon, déléguée interministérielle pour la stratégie
autisme et troubles du neuro-développement et Francoise
Thomas-Vialettes, EFAPPE, a la Conférence Nationale du
Handicap, février 2020

EPI

Bretagne
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RAPPORT D’ACTIVITE

ACTIVITES

Les activités d’EPI Bretagne se déclinent en cinq rubriques: écoute et conseil,
sensibilisation, formations et information, représentation et communication.

ECOUTE ET CONSEIL

B :
Fournée d’écoute et de
sensibilisation a Dinan

L'association est disponible pour répondre aux
questions, tout particulierement celles émanant

de personnes avec épilepsie et de leurs proches,
dans la mesure de la connaissance de ses bénévoles
qui peuvent étre des personnes concernées, des
pairs-aidants, des neurologues, des médecins du
travail et des professionnels de l'accompagnement.
Ces échanges peuvent avoir lieu par téléphone, par
mail, par des contacts via le site internet, lors de la
permanence établie tous les 3émes lundis du mois
au CHU de Rennes ou lors de rencontres, conférences
et formations.Une permanence trimestrielle pour les
enfants et familles a été mise en place a I’H6pital Sud
de Rennes. Des permanences dans les autres
départements bretons sont en projet.

Les accueils aux permanences concernent des patients
souvent accompagnés de proches (parents, conjoints).
Il leur est proposé de parler librement de la
pathologie, de la facon dont eux-mémes et leur
entourage vivent le handicap que peut constituer
I'épilepsie.

Sont aussi abordées les contraintes rencontrées dans
leur vie quotidienne d’éleve, d’étudiant, d’employé,
dans leur recherche d’emploi, dans les démarches
administratives aupres de la MDPH et autres
organismes. En fonction des situations, les bénévoles
précisent les pistes a explorer ou orientent vers des
organismes susceptibles d’aider les personnes telles
ERASME ou 'Equipe Relais Handicap Rare.

EPI Bretagne apporte un appui également aux
professionnels, aux médecins sur des questions
variées: droits et démarches, problématiques scolaires,
accompagnement, insertion et orientation
professionnelles, déplacements, etc.

SENSIBILISATION

Notre objectif est de sensibiliser les pouvoirs publics,
les directions et professionnels d’Etablissements

et Services Médico-Sociaux ainsi que les entreprises
et I’ensemble de la filiére scolaire au besoin

de soutien des personnes épileptiques sur notre
territoire.

En 2019, cette volonté s’est traduite par de nombreux
contacts avec plusieurs dizaines d’acteurs clés,
d’invitations aux conférences et formations, et par

la diffusion et la distribution des publications EPI
Bretagne.

A Fean-Francois Bretéché, Semaine de l’épilepsie

3% Epi
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SEMAINE DE L’EPILEPSIE
STANDS D’INFORMATION + CONFERENCES « PERMANENCE BENEVOLES

Conférences: entrée libre, places limitées,réservation par mail conference.epiagmail.com

RENNES
ouian,
BREST
LonenT
SAINT-MALO
RENN(ES

SAINTBRIEUC

SAINTMALO

| permanence senevoLes |

RENNES

MER T2V

INFORMATION ET FORMATIONS

La Semaine de 'Epilepsie en
Bretagne est devenue au fil des

ans une rencontre bénéficiant du
soutien de la presse avec

des conférences et journées
d’information appréciées du public.

Cette année, a l'occasion

de la journée internationale

de 'épilepsie qui a lieu chaque
deuxieme lundi du mois de février,
l'association a organisé la Semaine
de 'Epilepsie en Bretagne,

du 10 au 14 février. Des stands
d’information ont été tenus par les
volontaires d’EPI Bretagne dans le
hall des hopitaux de Rennes, Dinan,
Brest, Lorient et Saint Malo avec
nos partenaires. Les cinq stands
d’écoute ont permis la rencontre
de plusieurs dizaines de personnes
directement concernées par
|’épilepsie.

A 'occasion des conférences et
sur les stands, nous avons traité
de sujets divers et variés, droits,
cannabidiol, traitements, troubles
associés, législation sociale, etc.
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Office

Dr Silvia Napuri. Conférénceé ilésie Saint-Malo
L it

L'association intervient

également régulierement dans

le cadre de formations en direction
des intervenants d’établissements
médico-sociaux. En 2019,

cela s’est notamment traduit

par un temps de formation

de 4 jours pour tous les services
d’accompagnement APF

France handicap en Bretagne,

en partenariat avec les
professionnelles des établissements
spécialisés épilepsie des Cotes
d’Armor (FAM des Rainettes et
IME de Languédias) ainsi que de

’équipe multidisciplinaire ERASME.
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Des événements sportifs tel

le magnifique Trail de la Rigole
d’Hilvern en Centre Bretagne,

prés de Loudéac ont également
offert 'opportunité de parler
d’épilepsie. Le stand d’information
a été fréquenté par de nombreuses
personnes et une couverture
médiatique des événements a
participé a la mise en lumiere

de la maladie.
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solidaires-handicaps.fr

ARTENAIRE DE| SOUS Iégide
LA PLATEFORME | du Secrétariat
d'Etat Chargé
des Personnes
Handicapées
REPRESENTATION B 0 |

EPI Bretagne est présente dans de nombreuses instances nationales, régionales
et départementales, importantes pour la mise en place de solutions d’accompagnement :

Sur le territoire national

- EFAPPE, la Fédération des associations en faveur des personnes handicapées par des
« Le CNCPH, Conseil National Consultatif des Personnes Handicapées via la fédération
 Partenaire de la plateforme Solidaires-Handicaps

« France Assos Santé, le collectif inter-associatif sur la santé via la fédération EFAPPE

« Le CNE, Comité National pour 'Epilepsie

Au niveau de la région

« La CRSA Bretagne

« La Commission Spécialisée Accompagnements Médico-Sociaux, une des Commissions
» La Commission de sélection des appels a projets médico-sociaux de ’Agence Régiona
» France Assos Santé Bretagne

« Le comité restreint de ’Equipe Relais Handicaps Rares Bretagne en liaison avec le Ce
de ressources handicaps rares épilepsies séveres, FAHRES

Au niveau départemental
« La Commission exécutive qui administre la MDPH35
« Les Commissions Départementales de la Citoyenneté et de I’Autonomie du 29 et 35

« Les Collectifs départementaux d’associations de handicap CAPH29 et Collectif Handic

's..&. E Pl | 7
.‘a. retagne
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ACTIONS DEPARTEMENTALES

Notre association régionale développe ses actions dans les départements bretons.
Ces évenements, organisés a l'initiative des bénévoles, permettent de mettre en lumiere
’épilepsie et de sensibiliser un grand nombre de personnes.

En llle-et-Vilaine, en début d’année 2019, quatre Dans le Finistére a eu lieu en novembre dernier,
ateliers d’écritures ont été mis en place a Rennes, un concert de deux chorales, la chorale Iroise

animés par une psychologue. L'écriture, utilisée de de Plouzané et la chorale Kanérien Lanveneg de
maniere ludique, a permis aux participants de faire Locmaria-Plouzané regroupant une centaine de

appel a leur imaginaire. Les ateliers ont rencontré un choristes. Ce spectacle nous a permis de sensibiliser
réel succes. L'association réfléchit a la poursuite de ces  plus de 300 personnes. Les recettes récoltées lors de
ateliers dans tous les départements bretons ce concert, dont l'entrée était libre, ont été reversées
et recherche des financements permettant de couvrir ~ a l'association.

les dépenses associées.

Une conférence grand public, organisée avec nos
partenaires de Toul Ar C’Hoat a Brest a également
permis de présenter les épilepsies et de sensibiliser
un grand nombre de personnes.

A Uinvitation du Premier Questeur de 'Assemblée
Nationale et député d’llle et Vilaine, Florian Bachelier,
et en partenariat avec 'association APF France
handicap, nous avons organisé une visite de
’Assemblée Nationale en octobre avec les locataires
de ’habitat regroupé Saint-Cyr, et nous l'avons ouverte
a tous les adhérents.

A Chorales a Locmaria-Plouzané

% Epi
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ACTIONS DEPARTEMENTALES
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Dans le Morbihan, une conférence gratuite

et ouverte a tous a Grand Champs en novembre
avec le Dr Biraben a abordé les causes et
manifestations de 'épilepsie et les dernieres
actualités en matiére de recherche.

Le témoignage d’Estelle, I'une de nos adhérentes
lorientaises, sur I’épilepsie et son quotidien dans
Ouest France en février dernier a suscité de
nombreux retours chaleureux. Cette interview a été
un réel apport de connaissances de |'épilépsie et du
quotidien avec la maladie pour le grand public.

En juin 2019, une permanence a été animée par Anne

Aubry avec I’équipe ERASME au CH Atlantique de
Vannes.

oo
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Dans les Cotes d’Armor, les cafés rencontres briochins
en février et novembre ont permis aux participants
d’échanger sur leur quotidien et les difficultés
rencontrées. Il est prévu de proposer d’autres dates
dans les départements selon I’évolution de la crise
sanitaire.

Chaque année, un stand d’information est tenu lors
du trail de la Rigole d’Hilvern ol de nombreuses
personnes sont rencontrées et sensibilisées. En 2019,
un pique-nique ouvert a tous les adhérents et toutes
les personnes intéressées par les actions de
l’'association a été organisé et a réuni plusieurs
dizaines de personnes pour partager un moment
convivial apprécié.

A Véronique et Dominique, bénévoles au Trail
de la Rigole d’Hilvern

EPI
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COMMUNICATION

> Site internet

EPI Bretagne est doté d’un site
internet sécurisé et fréquenté :
www.epibretagne.org

Le site a été concu pour s’adresser
a différents publics: les personnes
concernées, les professionnels,

les employeurs, etc. Nous
espérons que chacun y trouve

des informations utiles.

Le site est régulierement actualisé,
en particulier avec les informations
nationales liées a la crise sanitaire.

> Réseaux sociaux

Nous sommes actifs sur Twitter,
Facebook et Instagram.

> Affiches

EPI Bretagne a édité des affiches
et flyers intitulés « Epilepsie?
Parlons de vos besoins»,
«Epilepsie ? Permanence de
bénévoles » pour faire connaitre
'existence de cette permanence
tous les troisiemes lundis du mois,
de 14h a 27h, au CHU de Rennes.

A Site internet

10 |

Le Neuro
transmetteur @

SEMAINE DE LEPILEPSIE
EN BRETAGNE

ARETENIR ADHESION
. ET COTISATION 2020

Actualités

Neurotransmetteur a

Affiche pique nique régional A

> Le Neurotransmetteur

Régulierement, une lettre d’information est mise en ligne et envoyée
a chacun des adhérents : le Neurotransmetteur. Différents sujets sont
abordés : santé, examens médicaux, emploi, logement... On y trouve
également des témoignages.

> La presse

La presse constitue un relais important pour l'association. Les parutions
permettent d’obtenir une meilleure visibilité des épilepsies encore
méconnues du public et nous sollicitons régulierement les médias.

En 2019/2020, la presse régionale a consacré pas moins d’une dizaine
d’articles sur l"épilepsie (Ouest France et Le Télégramme). Entre
novembre 2019 et février 2020, voici quelques-uns des titres parus:
«Le cannabidiol peut-il aider a soigner I’épilepsie? », « L'épilepsie
s’opére et on peut en guérir », « Estelle, 32 ans, vit au rythme des crises
d’épilepsies », « 'épilepsie, tout le monde peut l'avoir ».

A Le Dr Arnaud Biraben, interview Ouest-France

% £pj
%, os.Bretagne
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RESSOURCES

EPI Bretagne développe ses actions grace a la générosité et aux compétences
de ’ensemble de ses bénévoles (patients, parents, aidants, médecins, personnels

médico-sociaux etc.) et de ses partenaires.

Aline Aufray,
chargée de mission

Aline Auffray, chargée de mission de l'association
accompagne les bénévoles de l'association dans la
communication et le développement de projets. 50%
de son temps de travail est mis a disposition par notre
partenaire 'ADMR que nous rémunérons.

Philippe Demay (et avant lui Jean-Jacques Morvan),
chargé de mission en mécénat de compétences du
Crédit Mutuel Arkéa développe une stratégie de
sensibilisation a destination des entreprises.

Cette année a nouveau, le stage de Rachel
Milandou éleve directrice de 'EHESP au sein
de notre association a constitué un temps fort
et tres productif. Elle a notamment travaillé a la
préparation d’un guide usagers de la MDPH.

2%
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Les adhérents et les donateurs nous permettent
de développer nos actions. Le partenariat avec les
entreprises est important pour l'ancrage régional
de notre action et le role joué par celles-ci dans
'insertion professionnelle.

En 2019, nous avons bénéficié a nouveau d’un soutien
financier important de la part du Comité des Fétes
d’Allineuc qui organise chaque année, le premier
samedi du mois d’aodt, le magnifique Trail de la
Rigole d’Hilvern, prés de Loudéac. A travers cette
manifestation qui regroupe de nombreux

participants et spectateurs, le Comité donne

une forte visibilité a nos actions.

EPI Bretagne est reconnue association d’intérét
général et tout don ouvre droit a une réduction
d’imp6t sur le revenu égale a 66% de son montant
dans la limite de 20% du revenu imposable.

A Trail de la Rigole d’Hilvern

EPI

Bretagne
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REALISATIONS ET PR

Les projets de l'association émanent d’une réflexion sur la qualité de vie et les besoins
d’accompagnement a l'autonomie des personnes dont l'épilepsie résiste aux traitements.

LES HABITATS REGROUPES
SAINT-CYR

En partenariat avec APF France handicap, ce dispositif
est le premier habitat regroupé pour personnes
épileptiques en France. Depuis son ouverture les liens
entre locataires et avec tous les intervenants APF

et ADMR se sont renforcés. Les équipes sont
attentives et mobilisées au quotidien durant

la crise sanitaire.

Situé au cceur de la ville de Rennes, I’habitat offre un
choix de vie qui allie autonomie et accompagnement.
Un comité de suivi entre APF France handicap et EPI
Bretagne supervise le dispositif.

Les locataires sont épanouis. Indépendance

et sécurité sont leurs priorités. La plupart travaillent.
Ils s’investissent aussi dans la vie du quartier. Certains
font partie de la bibliothéque, d’autres ont des
activités dans la Maison du théatre amateur (ADEC).
Plusieurs temps forts sont mis en place par les
familles EPI Bretagne avec notamment des diners

a thémes, des ateliers créatifs et la participation aux
marchés de Noél rennais.

GUINES

HOMMAGE

Nous tenions a rendre un hommage appuyé a
Francois André, député d’llle-et-Vilaine décédé

en février 2020, sans qui ’habitat Saint-Cyr
n’existerait sans doute pas. En tant que président de
la MDPH 35 et membre du Conseil départemental
puis député, élu de terrain, Francois André nous a
écoutés, guidés et soutenus dans nos initiatives au
service des personnes concernées par une épilepsie en
France. Nous avons été touchés par sa proximité, son
humour et sa gentillesse.

3 | SRSV
Francois André, député d’llle-et-Vilaine entou

de leurs iroches et de ['équipe médico-sociale &
77/ ’!‘Y - 1O
4 i ¢ )

Les travaux autour du nouveau projet rennais continuent avec notre partenaire APF France handicap

et le bailleur social Archipel Habitat. Six appartements seront disponibles a partir de la fin 2022 pour des
locataires avec épilepsie pharmaco-résistante. Plusieurs réunions d’information ont rassemblé des personnes
intéressées. Le dossier d’acces est prét et les candidatures des personnes sont souhaitées pour 'été 2020.

A Habitat regroupé Saint-Cyr

5% (pj
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MECENAT DE COMPETENCES POUR L’EMPLOI

Depuis septembre 2018, notre partenariat avec le
Crédit Mutuel Arkea a permis la mise a disposition
successive de deux salariés du groupe aupres

de l'association dans le cadre d’un mécénat

de compétences.

Lors de son mécénat de novembre 2018 a juin 2019,
Jean-Jacques Morvan a principalement aidé

des personnes dans leurs recherches d’emploi.

Une vingtaine de personnes ont été accompagnées
et suivies et 75% d’entre elles ont trouvé un CDI,
un CDD, un stage ou une formation. Ces actions
ont été menées en lien avec I’équipe ERASME et la
consultation régionale Epilepsie et Travail du CHU
de Rennes. Le succes de la mission a montré
|'utilité de pérenniser le poste de chargé d’insertion
professionnelle.

Jean-Jacques Morvan a également organisé une
conférence grand public Epilepsies et Travail a
'espace Ouest France de Rennes avec les Drs

Biraben et Gouyet. Il a préparé deux colloques a Brest
et Rennes pour les professionnels des Ressources
Humaines, médecins du travail et acteurs de
I'insertion. Le colloque de Rennes s’est tenu en
présence d’Anne-Francoise Courteille, premiere
vice-présidente du Conseil départemental d’llle-et-
Vilaine, en charge des Solidarités.

o°
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Philippe Demay a pris ses fonctions au sein de
l'association en septembre 2019 et mene la réflexion
de l'association sur une stratégie pour l'insertion
professionnelle. Les missions s’articulent autour de
trois grands axes: mettre en place les partenariats
vers les entreprises et les acteurs de l'insertion, aider
l’'association a structurer et pérenniser ses
financements et communiquer sur le theme épilepsie
et emploi.

Les priorités en 2019 ont été d’identifier les besoins
des personnes en échangeant avec 'équipe ERASME,
les neurologues de la Consultation Epilepsie et Travail
et en recueillant des témoignages lors d’entretiens.
Des contacts ont été pris également aupres

des entreprises de la région et des acteurs de
’insertion professionnelle, dont les entreprises
adaptées. Une plaquette «Soyez notre Partenaire»

le poste de chargé d’insertion et lancer un

dispositif pour I'emploi dans les mois prochains

et des recherches de financements sont en cours.

Philipp Demay, chargé de mision“"

Bretagne

L en mécénat de compétences
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ERASME

Equipe Régionale d'accompagnement et de soutien
mulidisciplinaire autour des Epilepsies

Qui sog'nimnes;nl‘li“pus ?

| Nosmissions |
Le disposit, porté_par Fassociation Neuro-
Bretagne et Fasociation de. paients EPI
ettre au
patient d'acquérir une meileure connaissance
de l maladie épileptique et de powvoirau mieux
acoéder etjou conserver une autonomie de vie.

En complérment de la pise en charge médicale,
al Vous pouvez avoir besoin dune_approche

_-— tre  persovilisée des conséquences de [éplepsie.

ERASME ‘&=

54, rue Saint-Hélier - CS 74330
* 35043 RENNES Cedex
Té1.02992950 89
erasme@pole-sthelier.com

5 Pour cetteraison, nous proposons
© Une évaluation muttidimensiomelle
Une reponse personnalisée et modulable en
t

© Des sessions de
patients, des adants et des p

situge a L'association
Hospitaliére Saint-Helier

jccompagnement et de soutien
\ire autour des Epilepsies

RASME

Hlaire, épileprologue. responsable

ERASME: UEQUIPE REGIONALE MULTIDISCIPLINAIRE D’ACCOMPAGNEMENT

Dr Claire Ricordeau, neurologue

Marina Ropers, infirmiére de coordination
Mirana Ramaroson, assistante sociale
Alexia Moreira, assistante administrative
Marie Beaudouin, psychologue
Marie-Pierre Reillon, ergothérapeute

Le dispositif, porté par I'association Neuro-Bretagne
et EPI Bretagne a pour vocation de permettre aux
personnes d’acquérir une meilleure connaissance de
la maladie épileptique et plus d’autonomie. Cette
expérimentation « Accompagnement a l'autonomie »
est issue d’un appel a projets de la Direction Générale
de la Santé et de I’ARS Bretagne et fait 'objet d’'une
convention tri-partite.

La prise en charge d’une personne avec épilepsie
comporte un volet médical mais la personne peut
avoir également besoin d’aide pour pallier les
conséquences de la maladie. Offrir un
accompagnement expert sur I’ensemble du territoire
breton est l’objectif principal de I’équipe afin d’aider
les personnes a plus d’autonomie face a leur maladie.

Le dispositif régional s’adresse aux patients des quatre
départements bretons. L'équipe bénéficie de locaux au
Pole St Hélier, centre de médecine physique

et réadaptation situé a Rennes.

2%
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La coordination médicale de l’équipe
multidisciplinaire est assurée par une neurologue.
ERASME travaille en étroite collaboration avec les
neurologues de la région et avec EPI Bretagne,

en particulier grace a l'intervention des bénévoles
dans la prise en charge globale.

En 2019, I’équipe a accompagné plus de 140
personnes avec des demandes en constante
augmentation. Les personnes aidées sont atteintes
d’une épilepsie active avec des incidences multiples
sur leur quotidien (psychologiques, sociales...)

Les modalités de l'intervention de l'équipe aupres
des usagers ont été élaborées progressivement. Elles
comportent différents volets:

e Une évaluation multidimensionnelle effectuée
de maniere participative avec la personne

« Une réponse personnalisée et modulable
en fonction des besoins et souhaits de la
personne: entretiens individuels, ateliers
d’autonomie, visites a domicile, mise en place
de relais proches du domicile.

« Des sessions de formation a l'intention des
personnes, des aidants et des professionnels
en partenariat avec EPI Bretagne.

e Des collaborations avec les bénévoles et les
partenaires pour des actions de pair-aidance
et la mise en place de cafés-rencontres.

Les perspectives sont nombreuses avec la mise en
place d’actions sur les quatre départements bretons.
A la demande des financeurs publics, la Direction
Générale de la Santé et |’ ARS Bretagne, l'axe
prioritaire de 2020 est I’évaluation du dispositif

afin d’assurer sa pérennisation.

EPI

Bretagne
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A Remise de chéque & EPI Bretagne
par les chorales de Plouzané

RAPPORT FINANCIER

Chiffres clés

La situation financiére d’EPI Bretagne reste saine et pérenne.

Les produits de l'année 2019 se sont diversifiés et se sont élevés a 105 049 €, dont 64 464 € au titre du
mécénat de compétences avec le Crédit Mutuel ARKEA, 17 396 € de dons, 10 000 € via un partenariat pour
la réalisation du guide usagers, 4 408 € de subventions, 3 200 € de revenus de formation et 2 788 € de
cotisations.

Les charges de I'année se sont élevées a 92 285 €, dont 84 338 € correspondant a la mise a disposition de
personnel a hauteur de 1,5 équivalent temps plein, notamment dans le cadre du mécénat de compétences.
Les deux autres principaux postes de dépenses étaient les frais de déplacement et de mission pour la
représentation de l'association (3 507 €) et des dépenses de communication (fiches pratiques, lettres
d’information, brochures et site internet) a hauteur de 3 169 €.

L'exercice 2019 fait ressortir un excédent de 12 764 €, qui viennent s’ajouter aux fonds associatifs qui
s’établissent a 42 714 € a la fin de l'exercice 2019.

Une dotation du Conseil départemental d’llle et Vilaine de 20 0oo € annuels est fléchée vers [’Habitat Regroupé
Saint-Cyr pour lequel nous avons signé une convention tripartite avec le Conseil départemental et APF France
handicap, gestionnaire de I’habitat. Cette dotation sert a financer le poste de coordinateur. A cette dotation
annuelle s’ajoute un financement initial du CCAH (Comité national Coordination Action Handicap) de 64 ooo €
qui a permis d’équiper I'appartement ressource et permet de financer une partie du loyer de ce logement.

L’équipe ERASME co-portée par EPI Bretagne est financée par une subvention annuelle de I’Agence Régionale
de Santé Bretagne de 107 805 € pour 2019 couvrant le fonctionnement de I’équipe (salaires, déplacements,
fournitures...). Une convention tripartite a été signée par EPI Bretagne avec I'Agence Régionale de Santé et
l'association Neurobretagne, gestionnaire du dispositif.

Contributions volontaires

Les contributions volontaires en nature en 2019, qui sont estimées a 5 000 heures, ont été déterminantes
et constituent le véritable moteur de l'association.

Elles refletent le nombre d’heures passées a l'action associative par l’ensemble des administrateurs

et des bénévoles qui apportent des compétences humaines et professionnelles multiples. Lemploi

de ces contributions s’est naturellement porté sur les actions de formations, d’information et de sensibilisation.
3% Epi
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Fulie et Pauline, Locataires de [’Habitat Regroupé Saint-Cyr A
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