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u seuil de cette nouvelle année, le conseil
d’administration vous présente ses meilleurs vceux.

Que 2013 vous apporte, a vous ainsi qu’a tous ceux qui

vous sont chers, joies, bonheur, santé et réussite dans
VoS projets.

Au seuil de cette nouvelle année, c’est aussi I'occasion
de réfléchir a la question :

« Quel avenir pour ARIANE ? »

Pour aider les personnes concernées par I'épilepsie et
apporter I'information ARIANE a mis en place certaines
actions depuis sa création. Les conférences sont
proposées chaque année a Nantes, Angers et,
nouveauté 2012 : Cholet. Les sujets sont traités par des
professionnels. Leur implication est une marque de
soutien a I'association. Nous les en remercions. Le « Fil
d’ARIANE » parait trois fois par an. Il est tiré a plus de
500 exemplaires. Les permanences sont assurées le
1°" et 3°™ vendredi chaque mois a Nantes, le 2°™ et
4°™ vendredi a Angers. L'écoute téléphonique, le suivi
de la messagerie sont quasi permanents. Des groupes
de paroles fonctionnent a Nantes et Angers. Ces
derniéres années, I'association a créé des plaquettes
d’'information distribuées lors des conférences et a
'occasion de forums auxquels ARIANE participe. Ces
plaquettes sont aussi utilisées sous forme de
documents numérisés, pour répondre aux demandes
d’'information regues par internet. L'association s’est
dotée d'un diaporama permettant d’apporter

. sympathisants.

information sur les manifestations de I'épilepsie, les
premiers gestes, I'impact social de I'épilepsie pour le
patient, son entourage. Ce diaporama est utilisé pour
apporter l'information dans I'entreprise facilitant ainsi
I'acceptation de I'épilepsie. C’'est ce méme diaporama
qui est utilisé pour les informations-débats dont le projet
vous a été présenté dans le « Fil dARIANE » N°46. En
nous déplacant vers le public, nous espérons faciliter la
communication sur un sujet souvent délicat a aborder.
Cette initiative est une réponse a une des demandes
tres souvent formulées dans vos remarques a
I'occasion de I'enquéte : informer, sensibiliser le plus
largement possible sur I'épilepsie pour faire connaitre
cette pathologie et faire ainsi évoluer sa perception
dans la société.

L’'association a prouvé quelle était capable de se
mobiliser pour des actions a caractére exceptionnel
telle I'enquéte réalisée en 2011. Cette enquéte a
confirmé I'absence, le manque de solution d’accueil
pour les personnes dont I'épilepsie non contrélée
impose un accompagnement permanent.

La réflexion sur ce sujet prend forme dans la région. La
synthése de I'enquéte a été présentée aux Journées
Francaises de [I'Epilepsie 2012 sous la forme d'un
poster réalisé par le Dr LATOUR. ainsi qu’au colloque
organis€é par PRIOR (Plateforme  Régionale
d’Information et d’Orientation pour les maladies Rares)
sur « les épilepsies sévéres de I'enfant et de I'adulte »
le 18 décembre a Angers.

Si nous voulons apporter réponse a cette attente, Il
nous faut poursuivre I'effort dans ce domaine.

Toutes ces actions se sont mises en place depuis la
création d’ARIANE en 1997, seize ans déja. Pendant
les onze premiéres années, I'association a été présidée
par Mme Annick VAN ROY. Une équipe nouvelle a pris
le relais en 2008 sous la présidence de Roger
AUGEREAU. Pour conserver cette dynamique, éviter
I'essoufflement, et apporter réponse aux attentes, les
équipes doivent s’étoffer. Elles doivent aussi se
renouveler régulierement. C’est pourquoi le conseil
d’administration fait appel a candidatures.

L'action de [l'association est soutenue par les
cotisations et dons de 137 adhérents en 2012. Elle est
suivie, et sans doute appréciée, par plus de 500
Elle est aussi soutenue par les
organismes qui, par leurs subventions, contribuent a
pres de 50% de son budget. Ce sont des marques
d’encouragement pour les bénévoles qui s'impliquent,
une marque d’encouragement a poursuivre I’action
entreprise depuis la création d’ARIANE.

Roger CHAMPION secrétaire
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[ Compte rendu Conférence ]

EPILEPSIE, ENFANCE ET ADOLESCENCE
17 novembre 2012, a Nantes

L e sujet est introduit par Madame Deschamps, adhé-
rente de I'association Ariane, qui, enseignante, a appor-
té son aide a une éléve épileptique. Mais maintenant,
concernée elle-méme dans sa famille par I'épilepsie,

Monsieur Roger Augereau, Président de I'association
Ariane, en présente les objectifs et les actions. Ariane
est 'acronyme de « Agir Rencontrer Informer Apporter
une Nouvelle Image des Epilepsies ». Association ré-
gionale Pays de Loire, agréée par ’Agence Régionale
de Santé (ARS ), membre associé du Comité National
pour I'Epilepsie ( CNE ), elle a pour but d’aider et d’ac-
compagner les personnes atteintes d’épilepsie, et leur
entourage. Parmi ses actions, citons les groupes de
paroles, les conférences, les soirées d’information, le
bulletin « Le Fil d’Ariane », les enquétes et groupes de
travail concernant la prise en charge, les réunions con-
viviales.

Madame Deschamps présente les intervenants profes-
sionnels et bénévoles :

- Le Docteur Agnes Gautier, Neurologue en pédiatrie,
a I'Hépital de la Mére et de 'Enfant a Nantes ;

- Madame Anne Leroux, Infirmiére scolaire ;

- Monsieur Denis Pineau, Psychologue de I'éduca-
tion ;

- Madame Aude Lenoir, de I'association Handisup.

Le Docteur Agnés Gautier relate son expérience en

neuropédiatrie, et son approche consultations explica-

tions, auprés des enfants et des adolescents, et des

Les explications
* U'épllepsis c'ast Quol an géndmiy
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parents. Lors d’'une premiére consultation, 'annonce de
I'épilepsie est « un coup de massue ». Il faut expliquer,
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de maniére simple, que I'électricité envoyé par le cer-
veau peut provoquer des crises, généralisées ou par-
tielles ( ou focales ). L’épilepsie est attestée par la répé-
tition des crises ; des convulsions avec fiévre ne sont
pas de I'épilepsie.

Il nN'y a pas une épilepsie, mais des épilepsies. Cer-
taines sont dites idiopathiques ou maturatives. Le cer-
veau n’est pas encore mature, et ces épilepsies, bé-
nignes, sans maladie sous-jacente, évoluent positi-
vement, avec un traitement adapté. D’autres sont dites
non idiopathiques : on soupgonne une maladie sous-
jacente. L’évolution est incertaine, le traitement est
long, et peut ne contrdler qu’imparfaitement les crises.

La crise généralisée, la plus spectaculaire, ou « grand
mal », se traduit par un cri, une chute, un blocage respi-
ratoire, une raideur et des secousses, bave et parfois
perte d’urine, morsure de langue, puis somnolence. Les
crises généralisées sont souvent des absences,
ou « petit mal », avec arrét d’'activité et suspension
bréve de la conscience. On cite aussi des chutes bru-
tales, raides ou molles, des sursauts.

Les crises partielles sont variables selon la zone du cer-
veau concernée. La conscience est préservée ou non.
Elles peuvent s'accompagner d’hallucinations, de mou-
vements, de troubles du comportement.

Le neurologue se fondant sur I'examen clinique, 'EEG,
et éventuellement d’autres examens ( IRM cérébral ),
sans oublier les antécédents et I'age, s’attache a déter-
miner le type d’épilepsie, en notant I'ensemble des
symptdbmes ( ou syndrome ). Ces données permettent
de prescrire un traitement. Mais, parfois, I'épilepsie ne
rentre dans aucun syndrome. Le traitement est adapté
au poids, progressif jusqu'a dose thérapeutique, en
examinant les effets secondaires, mieux connus sur les
médicaments anciens. En cas d’épilepsie rebelle, on
s'oriente vers des médicaments récents.

En cas de crise, on ne peut la faire cesser ; le plus sou-
vent, elle s’'arréte d’elle-méme. Si la crise est générali-
sée, avec convulsion, il ne faut pas entraver les mouve-
ments, mais cependant déplacer I'enfant s'il y a danger,
et le placer en position latérale de sécurité. Ne pas
mettre un doigt ou un objet dans la bouche. Préparer le
Valium intra rectal, s'il y en a la prescription. Par
exemple, pour un enfant de 16 kilos, 1,6 ml d’'une am-
poule de 10 ml avec une seringue de 2 ml. Si la crise
persiste, faire le Valium dans I'anus, avec ou sans ca-
nule. Le Buccolan, disponible en 2013, procurera une
commodité d’emploi par rapport au Valium, soit une
seringue, sans aiguille, et avec un bouchon. Les doses
(2,5mg, 5mg, 7,5 mg, 10 mg ) sont adaptées a I'age et
au poids des enfants. La dose est placée dans la
bouche, entre la gencive et la joue.

Lors d'une crise, I'appel des secours ( le SAMU tel 15)
est le plus souvent inutile, sauf si la crise se prolonge,
malgré les mesures prises ( Valium ou Buccolan ). L'ap-
pel des secours est justifié si une chute entraine des
blessures. Aprés une crise, I'enfant peut étre somnolent
pendant 30 a 60 minutes.

Sans doute, la crise est inopinée, mais des précautions
sont recommandées : prendre réguliérement le traite-
ment, éviter le manque de sommeil, I'alcool, et pour
certains les écrans lumineux et les spots. Un comporte-
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ment de bon sens permet d’éviter des situations dange-
reuses, par exemple, dans la salle de bains, ne pas fer-
mer la porte a clef, et préférer la douche a la baignoire.

La plupart des activités de sport et/ou de loisirs peuvent
étre pratiquées. Un certificat est remis en consultation,
selon les crises présentées. Des sports a risques ( plon-
gée sous-marine, parachutisme...) sont contre-indiqués.
La natation demande une surveillance individuelle. Le
vélo et le cheval, avec le port d’un casque, et accompa-
gnés, sont praticables. Les voyages sont possibles,
mais penser aux médicaments et aux documents médi-
caux (ordonnances).

La conduite automobile est un probléme difficile. Il est
de la responsabilité du candidat conducteur de déclarer
son épilepsie, lors de I'inscription en auto-école. Le dos-
sier, examiné par la Commission départementale des
permis de conduire, est soumis a I'avis du médecin ex-
pert. Il est prévu une autorisation provisoire pour un an
sans crise, une autorisation définitive pour cing ans
sans crise. Les conditions sont encore plus strictes pour
le permis poids lourds : les textes prévoient 10 ans sans
crise, et sans traitement antiépileptique.

A I'école, s’il y a un risque de crise, il est préférable de
prévenir, en dépit de la crainte d’attirer I'attention sur
I'enfant, et de dramatiser la situation. Il convient d’établir
un projet d’aide individualisé ( PAl ). Cest un contrat
entre les parents et I'’école. Le médecin scolaire y joue
un réle de médiateur. En cas de crise, les actes prévus
(médicaments, Valium...) sont notés. Une information
de I'école, et des autres enfants, est souhaitable, car
une crise est source d’angoisse et de comportements
particuliers. Cependant, la majorité des enfants et des
adolescents avec une épilepsie n'a pas de difficultés
scolaires. S’il y en a, il faut les signaler au neuropé-
diatre. Il peut y avoir de la lenteur, des troubles de com-
préhension, de I'attention, du repérage temps-espace.
Des aménagements scolaires peuvent étre nécessaires.
Une demande daide a la vie scolaire (AVS), par
exemple 6 a 12 heures/semaine, peut étre faite auprés
de la MDPH. Parfois, la scolarité doit étre adaptée, en
classe CLISS, SEG, établissement type IME, avec de
petits effectifs.

L'orientation professionnelle doit tenir bien sir tenir
compte des capacités et des envies de l'adolescent,
mais des activités professionnelles sont d’emblée dé-
conseillées (si risque concernant l'intégrité physique),
ou contre-indiquées (véhicules, machines...). La régle-
mentation peut interdire certaines voies : police, armée,
personnel roulant et de sécurité SNCF, éducation natio-
nale.

Les consultations doivent étre complétées par un travail
d’équipe impliqguant le neuropédiatre, les parents,
I'école. Cependant, I'enfant et I'adolescent doivent ap-
prendre a gérer leur quotidien avec la prise des médica-
ments, leurs effets secondaires, et avec le risque de
crises.

Madame Anne Leroux, Infirmiére scolaire, exerce
dans un college privé de Nantes de 1500 éléves. Le
quotidien est bien slr la « bobologie », c’est-a-dire des
premiers secours pour des accidents simples, liés au
sport. Elle est aussi référente dans des maladies chro-
niques, avec surveillance de la prise de médicaments.
Elle est en relation avec les professeurs, qu’elle doit
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rassurer. Elle peut faire des signalements en cas d’en-
fance en danger. Elle a un réle d’éducatrice a la santé :
hygiene alimentaire, conduites a risques ( alcool,
drogue, sexe ). Elle écoute les éléves qui ont des pro-
blémes psychologiques, et les oriente.

En cas de problémes d’épilepsie, I'infirmerie de I'établis-
sement est un lieu de détente et de repos ; elle informe
les professeurs, afin d’éviter des erreurs de comporte-
ment vis-a-vis de I'éléve. Le projet d’accueil individuali-
sé ( PAl ) est mis en ceuvre a la demande de la famille.
Sont concernés, les parents, le médecin neurologue, le
médecin scolaire, la direction, linfirmiére scolaire, le
professeur principal ( ou I'’équipe pédagogique ). Le PAI
ne présente pas un dossier médical détaillé, pour des
raisons déontologiques. |l comprend les coordonnées
de tous les intervenants, afin de faciliter la communica-
tion. L'autorisation des parents est prévue, si des médi-
caments doivent étre délivrés pendant le temps sco-
laire. Le PAI est prévu pour un an, et reconduit avec ou
sans avenant. Un PAI peut noter un régime cétogéne. Il
est difficile a suivre. Les repas sont préparés a I'avance,
et pris en dehors de la cantine.

Aprés dossier auprés de la MDPH, et signature du neu-
rologue, I'éléve peut bénéficier d’un tiers temps, pour
des contrdles en cours d’année, et des examens. En
cas de difficultés ( lenteur, absences ), des cours parti-
culiers peuvent étre prévus dans |'établissement.

L'information des professeurs, notamment d’éducation
physique et sportive, est indispensable pour expliquer le
type d’épilepsie, non seulement la crise généralisée
spectaculaire, mais aussi les crises partielles. Il faut
éviter les appréciations du type manque de travail, dé-
faut d’attention, alors que les problémes de lenteur, de
fatigue, de mémorisation, sont imputables a la maladie.
Pour démystifier et rassurer, une intervention de I'infir-
miére scolaire, dans la classe, s’avére positive.

Monsieur Denis Pineau est psychologue, attaché a
I'Enseignement Catholique. Il est psychologue universi-
taire, et non d’origine scolaire ( enseignants avec une
formation de psychologue ). Il intervient en maternelle,
primaire, college et lycée, selon les difficuliés et les
anomalies de comportement signalées. Les échanges
avec les équipes enseignantes, les éducateurs, les mé-
decins, permettent une approche moins parcellaire, et
d’apporter des éclairages et des corrections. Le psycho-
logue, a son initiative, est en liaison avec la MDPH, et
présente des avis, notamment pour des enfants épilep-
tiques.

Le psychologue assure des permanences dans les éta-
blissements. Les jeunes, trés sensibles au regard des
autres et au respect des personnes, y sont regus de
maniére confidentielle. Monsieur Pineau constate qu'il
ne rencontre que peu de jeunes, épileptiques déclarés,
alors que d'autres syndromes se rencontrent souvent.
L'épilepsie est mieux connue en maternelle, en raison
méme de la prise de médicaments pendant le temps
scolaire. Monsieur Pineau constate une amélioration de
I'accueil et de I'écoute dans les établissements.

Madame Aude Lenoir est bénévole auprés de I'asso-
ciation Handisup, qui regroupe des parents dont les
enfants sont handicapés ou dans des situations invali-
dantes. L'objectif est de favoriser leur insertion, de
I’école a la vie professionnelle.
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L’association a une vocation générale pour faciliter les
formalités et démarches administratives, notamment
aupres de la MDPH. Elle conseille pour des projets
d’accés au milieu ordinaire, ou a des structures éduca-
tives, sportives, professionnelles. Les situations de han-
dicap sont étudiées, au cas par cas, pour trouver des
adaptations. Par exemple, pour des enfants épilep-
tiques, Handisup intervient en centres de loisirs, pour
ménager des temps de repos, et prévoir une surveil-
lance particuliére. Handisup a un service d’accompa-
gnement sur des projets précis. Mais Handisup se re-
tire, si cet accompagnement n’est plus nécessaire.

Le débat

Le public s’interroge et les intervenants apportent des
précisions.

Les crises ne sont pas toujours visibles a 'EEG, mais
celui-ci est toujours important pour déterminer le type
d’épilepsie, et donc pour prévoir un traitement adapté.
Ce dernier n’est pas toujours facile a établir. Si aprées 2
ou 3 traitements, avec chacun 1, 2, ou 3 médicaments
antiépileptiques, les crises ne sont pas équilibrées, il
s’agit bien d’une épilepsie pharmaco-résistante. Et dans
ce cas, on soupgonne une maladie sous-jacente. Le
meédecin recherche un compromis entre crises, pas trop
fréquentes, et une certaine qualité de vie. On dispose
pourtant maintenant de prés d’'une trentaine de molé-
cules. Elles sont d’abord prescrites chez des adultes, et
aprés un recul d’une dizaine d’années, chez les en-
fants. A noter que la pharmaco-résistance n’est pas
établie une fois pour toutes.

Les médicaments génériques ne sont pas conseillés.
Pour le moins, ne pas changer de génériques, surtout
en cas de pharmaco-résistance. Les neurologues doi-
vent noter, sur I'ordonnance, la mention « non substi-
tuable ».

L'épilepsie est une maladie imprévisible. Elle peut évo-
luer et changer. Elle peut s’arréter, et le traitement est
suspendu. Le malade lui-méme change. C’est le cas
des enfants, dont la maturation cérébrale est progres-
sive. Beaucoup d’épilepsies d’enfants sont ainsi bé-
nignes et transitoires.

D’autres pistes que les médicaments ont été explorées
dans I'épilepsie. Ocite le bilan orthophonique. Cette réé-
ducation de la phonation, et du langage écrit et oral,
peut aider, a certains moments, pour des problémes de
concentration. Mais le médecin ne pratique pas lui-
méme ces tests.

Le Valium intra rectal a pour but d’arréter une crise. Il
peut étre administré a plusieurs reprises, si plusieurs
crises se succédent, par exemple en l'espace d'une
heure. Le Valium n’est pas prescrit par voie orale, car il
y a un risque de « fausse route ».

Le stress, I'angoisse ne sont pas des causes psycholo-
giques et/ou psychiatriques de I'épilepsie, mais des fac-
teurs favorisants, variables d’ailleurs selon les tranches
d’age.

A I'école, il est recommandé aux parents de prévenir la
direction et les professeurs, si leur enfant risque d’avoir
des difficultés liées a une épilepsie. Le corps professo-
ral doit étre sensibilisé. Certains parents se plaignent du
fait, que méme prévenus, certains enseignants n’en
tiennent pas compte. Il faut savoir que de nombreux
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parents justifient les difficultés de leur enfant par des
problémes de mémoire ou de concentration. Donc, des
professeurs n’arrivent plus a faire la part des choses, et
de ne plus tenir compte de toutes ces remarques.

Un PAI peut étre mis en place, mais I'équipe éducative
étre insuffisante. Les parents doivent demander un dos-
sier d’aide a la vie scolaire ( AVS ), auprés de la MDPH.
Ce dossier doit étre renseigné par I'enseignante réfé-
rente, avant retour a la MDPH. Mais les délais sont

longs.
Etienne MANACH

[ )

A l'invitation de Mme Poulain, Présidente de I'asso-
ciation Epi-Bretagne, Roger AUGEREAU et Roger
Champion ont assisté a la réunion de présentation du
projet « Habitat Regroupé » a St Malo le 7 novembre.

Le projet a pour objectif de regrouper des personnes
handicapées par I'épilepsie dans un ensemble composé
d’appartements et de lieux communs de vie (salle de
réunion, atelier de bricolage...). Ces personnes dispo-
sent d’'une autonomie en dehors des périodes de crises.
Elles peuvent étre insérées dans le monde du travail.
Elles ont besoin d'une « surveillance » permanente
pour assistance en cas de crise. La surveillance, I'assis-
tance nécessaire sont assurées par des personnes for-
mées a la conduite a tenir en présence de personnes
épileptiques en crise. Elle pourrait étre financée par les
allocations de Prestations de Compensation du Handi-
cap de chacun des locataires qui, cumulées pourraient
couvrir 24h/24 7j/7. Cette assistance est complétée par
I'aide mutuelle que peuvent apporter chacun des res-
sortissants en dehors des périodes de crise.

Les appartements sont congus pour réduire au mini-
mum le risque en cas de crise.

Ce type de réalisation fonctionne pour d’autres handi-
caps.

Un groupe de travail est en cours de constitution sur
Angers. Si ce projet vous intéresse, contactez I'associa-
tion par courriel ou par téléphone.

Habitat regroupé

Roger CHAMPION

[Jour‘nées Frangaises de I'Epilepsiej

L a Ligue Frangaise Contre I'Epilepsie (LFCE) organi-
sait les 15 °*™ Journées Francaises de I'Epilepsie (JFE)
du 7 au 10 novembre a St Malo.

La Ligue Frangaise Contre I'Epilepsie est le chapitre
frangais de « International Ligue Against Epilep-
sy » (ILAE). Elle est ouverte a tous les professionnels
(médecins, professions paramédicales et sociales), qui
ont choisi de consacrer leur savoir et leur énergie au
service des patients épileptiques.

La LFCE invite le Comité¢ National pour I'Epilepsie
(CNE). Les associations membre : Epilepsie France,
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EFAPPE, la FFRE et ARIANE étaient regroupées,
comme en 2011 a Bordeaux, sur le stand du CNE.

Plus de 500 professionnels, dont une forte majorité de
médecins, travaillant pour I'épilepsie ont participé a ces
journées.

JOURNEES
fRANGAISES
O¢€ l'epilepsie

7-10 NOVEMBRE

v malo
52

« Epllepsies, comprendre pour gueérir ?
Quapporte Ia recherche
dans la prise en charge
des patients epileptiques 7 »

A wwwlfce.fr

Le théme des JFE 2012 : « Epilepsies, comprendre
pour guérir ? Qu’apporte la recherche dans la prise
en charge des patients épileptiques ? ».

La réponse a la deuxiéme question : « Qu’apporte la
recherche dans la prise en charge des patients épi-
leptiques ? » est apportée au cours de ces journées.
Les nombreuses conférences se succédent dans le do-
maine médical et paramédical. Sessions scientifiques et
échanges paramédicaux, d’un niveau scientifique élevé,
sont destinés aux professionnels de I'épilepsie. Pour les
personnes concernées ou aidantes, ces journées sont
porteuses d’espoir.

Elles témoignent des investissements et progrés réali-
S€és :

e dans le domaine de la pharmacopée antiépileptique
ou le nombre de molécules a disposition des méde-
cins, en augmentation au cours de ces vingt der-
nieres années, continue de se développer,

e dans le domaine de I'exploration ou |'électroencé-
phalogramme (EEG) évolue vers la « haute résolu-
tion ». Ce résultat est obtenu par I'évolution de deux
paramétres : nombre de voies (points de capture) et
fréquence d’échantillonnage. L'augmentation du
nombre de voies qui passe de 20 a 64 voire 128
ameéliore l'interprétation et la localisation des zones
responsables de I'activité électrique enregistrée en
surface (scalp). L'amélioration du traitement du si-
gnal par augmentation de la fréquence d’échantil-
lonnage (nombre de mesures par seconde) amé-
liore la résolution temporelle du tracé (précision du
tracé) de chaque voie. Ces progres facilitent gran-
dement le bilan fait en vue d'une chirurgie et per-
mettent de mieux connaitre les mécanismes qui
sous-tendent I'épilepsie méme, quelle qu’elle soit.

¢ dans le domaine des régimes alimentaires qui bénéfi-

cient d'un regain d’intérét dans le cas d’'épilepsies
pharmaco-résistantes. Au cété du régime cétogéne
classique, d’autres formes de régimes alimentaires
comme le régime modifié d’Atkins, les régimes a in-
dex glycémiques bas ont été développés et évalués.
Ces deux derniers semblent plus facilement acceptés
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par le patient. Ces modifications alimentaires pour-
raient étre utilisées dans le traitement de I'épilepsie.

La premiére question « Epilepsies, comprendre
pour guérir ? » trouve sa réponse dans la relation mé-
decin patient. Comprendre pour mieux guérir pour le
patient c’est aussi « comprendre pour mieux soigner »
pour le médecin. C’est en fait, pour le soignant, s’assu-
rer que le message, bien que parfois complexe et vaste,
est bien compris. C’est donner au patient les éléments
qui lui permettent d’accepter les bienfaits du traitement
qui diminue le risque de crise ou mieux encore le rend
« libre de crise ». C’est aussi lui donner les éléments
qui lui permettent d’identifier et d’accepter les effets se-
condaires du traitement dans les limites du raisonnable
et avertir son médecin si nécessaire. Mieux comprendre
sa maladie c’est aussi mieux cerner son évolution, son
ressenti. C’est aussi étre capable de mieux I'expliquer a
son entourage social, scolaire ou professionnel. C’est
favoriser son intégration.

Le champ ouvert par cette question est trés important
mais il est aussi trés vaste. Seul, le médecin ne peut
tout assurer. En effet il y a une vie entre deux consul-
tations. C’est la que 'Education Thérapeutique du Pa-
tient (ETP) trouve sa raison d’étre. Mise en place depuis
quelques années dans certaines pathologies, 'ETP en
est a ses débuts pour I'épilepsie. Au cours de ces jour-
nées, deux équipes, une de Lyon une de Lille ont pré-
senté leurs expériences dans ce domaine. Les résultats
sont encourageants.

En ce qui concerne la vie entre deux consultations,
comme pour I'amélioration des EEG, I'électronique in-
formatique apporte sa contribution. Une application
« Epi & Me », téléchargeable sur | Phone, permet au
patient d’informer son médecin sur sa forme au quoti-
dien, le déroulé d’éventuelles crises...L’'l Phone n’étant
pas accessible a tous, laissons a cette application le
temps de se faire connaitre et aux adeptes le soin de se
renseigner. Les colonnes du « fil d’ARIANE » leur res-
tent ouvertes pour témoigner de leur expérience.

Un dernier point : les résultats de I'enquéte réalisée par
I'association en 2011 sur les attentes des patients épi-
leptiques dans la région des Pays de Loire ont été pre-
sentés, dans la catégorie santé publique, sous la forme
d’'un poster réalisé par le Docteur LATOUR. C’est une
reconnaissance du bienfondé des besoins exprimés par
les adhérents/sympathisants ayant répondu a cette en-
quéte.

Ces Journées Francaises de I'Epilepsie sont certes des-
tinées aux spécialistes et, si tout n'est pas accessible
au non initié, le nombre de médecins et chercheurs
investis dans ce domaine, la participation de jeunes
talents, les progrés apportés par la technologie
électronique/informatique, témoignent du niveau de
recherche dans I'épileptologie. llIs sont porteurs
d’espoirs pour les personnes souffrant de
cette pathologie, méme si beaucoup reste a faire.

Roger CHAMPION Etienne MANACH

Vous impliquer dans l'association?
Oui ! en devenant relais local.
Appelez le 06 26 53 65 99
Ou écrivez a : ariane-epilepsie@laposte.net
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Poster résumé de |'enquéte réalisé par le Dr LATOUR
Présenté aux JFE 2012 a St Malo (Format origine 90x90 — agencé A3, réduit A4 pour le Fil)

Quelles attentes des patients epileptiques
dans la région des pays de la Loire ? (2011)

R. Champion (1,7), R. Augereau (1,7), D. Le Berre (2,7), MF. Henry de Villeneuve (3,7), MD. Moreau (4,7). A. Gautier (5,7), P.Latour (6,7)
(1) Association ARTANE, France, (2) Association Sclérose Tubéreuse de Bourneville, France, (3) Fédération d’associations du secteur sanitaire et médico-social, France, (4) Association Thétis, France, (5) Centre de
compétence en épilepsies rares Angers- Nantes et STB, CHU Nantes, France, (6) Centre de la Teppe, France, (7) Groupe Epi-Atlantique, France

Introduction :
La maladie épileptique est dans certains cas sévére et/ou dure 3 supporter. Cela peut alors entrainer une limitation de I'autonomie du patient et nécessite souvent un accompagnement. Il est souvent réalisé
par les proches. Cette solution a malheureusement ses limites (surprotection, maladie des proches, fatigue morale, vieillissement de 'accompagnant ...).
Objectifs :
Evaluer les situations, les manques et les attentes des patients épileptiques dans la région des Pays de Lo
en charge des patients épileptiques.
hod
ARIANE et I'ASTB ont sollicité leurs sympathisants lad par questionnaires. Cing cents questionnaires ont été envoyés par voie postale.

otamment sur la création d’un établissement social et médico-social (ESMS) spécialisé pour la prise
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Le document de synthése de ’enquéte a été transmis & Madame DESAULLE, Directrice de I’Agence Régionale de
Santé Pays de la Loire (ARS). Dans sa lettre du 8 octobre 2012, Madame DESAULLE indique avoir pris connaissance avec
intérét du document et précise : « Comme vous le soulignez, la situation impose généralement un accompagnement et je reste
attentive a I’attente de vos adhérents et de leur famille pour un accueil en établissement permanent ou de répit »
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Le Centre Communal d’Action Sociale (CCAS) de
Saint-Barthélemy-d’Anjou et [I'’Association Ariane,
membre du Collectif Handicap, ont proposé une soirée
théatre autour de I'épilepsie le 20 novembre 2012, au
Théatre de I'Hotel de Ville (THV ).

Théatre débat

Un public nombreux (plus de 140 personnes) a décou-
vert la piéce de théatre « Et pi, et pi quoi ? », présentée
par la troupe amateur Les Trois Tortues, et écrite par
Henry Brandet en 2002. Le théme, traité sous forme
d’'une comédie a I'humour corrosif, est I'épilepsie, qui
suscite des réactions irrationnelles. Cette piece permet
de poser des questions, et de rétablir quelques vérités.

La piéce est suivie d'un débat, animé par des profes-
sionnels de santé : le Docteur Brigitte Ricard-Mousnier,
Epileptologue au CHU d’Angers, le Professeur Sylvie
N’Guyen, Neuro-pédiatre au CHU d’Angers, Madame
Géraldine Goeptfert, Psychologue.

Les questions du public sont nombreuses.

La maladie atteint 0,5/1000 personnes en France. Elle
peut survenir a tout 4ge, méme dés la naissance, et se
manifester sous différentes formes : crises générali-
sées, absences chez I'enfant, troubles du langage, de
la conscience. On parle alors des épilepsies. La crise
est inopinée : elle peut arriver n'importe ou, n'importe
quand, souvent dans des moments de relachement. |
est difficile de les détecter et de les anticiper.

L’épilepsie est une maladie elle-méme, mais aussi, par-
fois, le symptéme d’'une autre maladie. Il y a une sensi-
bilité individuelle, un « terrain »dans certaines familles,
des causes connues (Iésions, tumeurs...). Les manifes-
tations sont souvent stéréotypées, et la crise commen-
cée ne s’arréte pas. Mais 90 % des crises cessent en
moins de cing minutes.

L’épileptique, en crise, peut mettre sa vie en danger
(chute, noyade...). Il faut sécuriser I'environnement,
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rassurer, ne pas donner a boire, ne rien introduire dans
la bouche. Une crise est sans séquelle pour le cerveau,
sauf si les crises se répétent et se prolongent.

Il'y a bien un regain d’intérét des neurologues pour
I’épilepsie. Les connaissances progressent, les traite-

ments sont plus nombreux. De nouvelles molécules
sont intéressantes, notamment pour les épilepsies phar-
maco-résistantes, avec moins d’effets secondaires. La
chirurgie aussi évolue, mais ses capacités restent insuf-
fisantes.

Les drogues (cannabis, ecstasy...) ne provoquent pas
I’épilepsie. L’aromathérapie peut avoir un réle positif,
dans la mesure, ou abaissant le stress, elle régule I'état
émotionnel.

L'épilepsie est souvent vécue dans le secret. Peut-on
en parler, ou non ? notamment dans le milieu du travail.
Il est nécessaire, pour le malade, d’accomplir une prise
de conscience personnelle. Ce cheminement intérieur
doit commencer dés I'adolescence, en vue d'une inser-
tion sociale. |l faut intégrer la maladie chronique, et ac-
cepter certains risques : malaises, perte de controle,
activités contre-indiquées. Généralement, la prise de
paroles est positive ; les choses sont plus ou moins
sues, mais en parler les rend moins graves.

Le monde du travail pose des problémes difficiles. Le
médecin du travail est tenu au secret professionnel,
mais une adaptation du poste de travail est a prévoir.
On ne peut refuser, en apprentissage, un adolescent
épileptique.
L’épilepsie est une maladie, pas un handicap en elle-
méme, mais elle peut le devenir. Et il faut qu’elle soit un
handicap déclaré, pour accéder a certaines prestations.
L’épilepsie véhicule encore trop de méconnaissances,
de préjugés et d’'idées fausses, telle la déficience men-
tale.

Etienne MANACH

Education Thérapeutique du
Patient appliquée a |'épilepsie

L a définition de 'ETP a été publiée dans un rapport
de I'Office Mondial de la Santé (OMS) daté de 1996.
« Elle vise a aider les patients a acquérir ou mainte-
nir les compétences dont ils ont besoin pour gérer
au mieux leur vie avec une maladie chronique ».
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Elle fait partie intégrante et de fagon permanente de la
prise en charge du patient.

Elle comprend des activités organisées, y compris un
soutien psychosocial, congues pour rendre les pa-
tients conscients et informés de leur maladie, des
soins, de l'organisation et des procédures hospitalieres,
et des comportements liés a la santé et a la maladie.

Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs familles) a
comprendre leur maladie et leur traitement, collabo-
rer ensemble et assumer leurs responsabilités dans
leur propre prise en charge, dans le but de les aider &
maintenir et améliorer leur qualité de vie. »

Le théme des JFE 2012 : « comprendre pour mieux
guérir ».rejoint bien les objectifs définis dans le dernier
paragraphe.
La Haute Autorité de la Santé a publié de nombreux
documents sur 'ETP en 2007 (tous téléchargeables sur
le site HAS).

Ce que disent les textes!

La démarche préconisée par la HAS pour la mise en
ceuvre d’'un programme d’ETP est composée de quatre
étapes : élaboration du diagnostic éducatif, définition
d’'un programme personnalisé d’ETP avec priorités
d’apprentissage, planification et mise en ceuvre des
séances individuelles et collectives, évaluation des
compétences acquises.

Un offre d’ETP commence par une séance individuelle
ou sont formulées les compétences et connaissances a
acquérir. Viennent ensuite une ou deux séances collec-
tives entre lesquelles s’intercalent des séances indivi-
duelles. Elle se termine par une séance individuelle
d’évaluation des compétences acquises

L'ETP est dispensée par des professionnels de la san-
té, médecins, infirmiéres... formés a 'ETP. Les patients
ou aidants ressources membres d’associations agrées
par I'ARS, eux aussi formés a 'ETP, peuvent contribuer
a 'animation de certaines séances.

Pour comprendre ce que peut apporter ’ETP dans le
domaine de I'épilepsie, il serait peut-étre bien de se re-
mémorer la premiére consultation, celle de 'annonce du
diagnostic pour I'épilepsie d’'un proche, parent, conjoint
ou enfant, pour la vbtre peut-étre. « Votre enfant,,
vous,,, débutez une épilepsie.. ». En ce qui me con-
cerne, j'ai 'impression que le ciel me tombait sur la téte.
Je ne pense pas étre une exception. A partir de 13, la
réceptivité au message, a l'information, qu’essaie de
transmettre le neurologue est largement brouillée. La
tache est d’autant plus difficile que le message est com-
plexe, volumineux (le traitement, que faire en cas de
crise, les effets secondaires ...) Le tout est a trans-
mettre dans le temps limité d’une consultation. Le neu-
rologue connait son « sujet » vous vous découvrez.
Que reste-t-il de toutes ces informations au sortir de la
consultation en dehors des recommandations écrites
gue n’a pas manqué de laisser le médecin ?

Avec 'ETP linformation devient formation. Le formé,
patient ou aidant, est au centre de I'action. L'ETP per-
met de consacrer du temps aux échanges entre soi-
gnants et soignés. Le patient regoit. <= Le  soi-
gnant écoute. L'occasion lui est donnée d’affiner la per-
ception qu’il a du quotidien d’'un patient avec I'épilepsie.
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Ces derniéres années, des équipes de spécialistes ont
expérimenté des programmes d’ETP dans plusieurs
hopitaux spécialisés en épilepsie (Lille, Lyon, Paris..).
Une mallette regroupant des outils pédagogiques a été
élaborée en partenariat avec Edusanté. Les outils de
cette mallette sont congus pour aborder différents
théemes au cours de séances individuelles ou collec-
tives : relations fonctions (du cerveau) symptdomes épi-
leptiques, les facteurs favorisant I'apparition des crises
(alcool, stress, qualité du sommeil....) différentes mani-
festations de la crise d’épilepsie, situation dilemme sur
les conduites a risques (conduite automobile? plon-
gée ? ), livret du patient épileptique. Tous ces outils
sont congus pour permettre au bénéficiaire de la forma-
tion de mieux connaitre son épilepsie pour mieux vivre
avec, pour mieux en parler, favorisant ainsi son accep-
tation, son intégration.

A ce jour (décembre 2012) le CNE, en partenariat avec
Epilepsie France, ont organisé des cycles de formations
qualifiantes de 40 heures, animés par Edusanté. Les
neurologues de Nantes et Angers s’intéressent a I'ETP.
Concernant ARIANE, I'association est agréée par 'ARS
depuis 2011, un bénévole a suivi la formation quali-
fiante. L’association est en possession de la mallette
pédagogique. Une réunion de travail a été organisée
par PRIOR le 17 décembre a Angers.

Demain ? Toutes ces avancées contribueront a
I’évolution de la relation médecin patient. Il faudra
trés certainement patienter avant que les intentions
se traduisent dans les dotations des établissements
permettant la mise en place de programme. Alors
unissons nos efforts, agissons et gardons espoir.
Roger CHAMPION

)

Les « informations débats » (ID) ont été initiées avec la
volonté d’ouvrir I'information le plus largement possible
vers les personnes non concernées par |'épilepsie. Cing
ID sur les sept programmeées ont été réalisées au se-
cond semestre 2012. Quels sont les résultats par apport
aux attentes?

La communication : elle comprend deux volets, la
communication dans la presse locale et les magazines
des collectivités ciblées, la distribution d’affiches et
flyers (so+300 pari;ydans les mairies, écoles et commerces
de ces mémes collectivités. Sur ces deux points il y a
tout lieu d’étre satisfait. Nous avons rencontré écoute et
soutien des élus locaux. Les médias ont réservé bon
accueil a nos sollicitations et ont trés bien relayé I'infor-
mation en amont voire méme aprés l'intervention. Les
commergants ont réservé bon accueil aux bénévoles
ayant pris en charge la distribution. Merci a eux pour le
temps consacré a la promotion de ces actions.

La fréquentation moyenne est proche de 20 personnes
avec un pic a 50 a Cholet. Une majorité des personnes
sont concernées. A noter la participation de profession-
nels accueillant des enfants ou adultes handicapés.
C’est un espoir pour les personnes épileptiques.

L’évaluation finale intégrant 'ensemble des ID sera réa-
lisée début 2013.

Informations-débats

Roger CHAMPION
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Aprés 8 ans de présence au sein du conseil d'adminis-
tration et fondateur de I'association ARIANE et 5 ans de
Présidence.

Je souhaiterai étre remplacé de cette fonction de Prési-
dent a I'assemblée générale du 6 Avril 2013.

Les structures en place permettent de continuer le
maintien de I'association ARIANE EN PAYS DE
LOIRE . REGIONALE .

Il suffit qu'une personne accepte de prendre le risque
d'aider les membres actifs depuis des années dans la
région pour que l'aventure continue, plusieurs seront les
bienvenues.

Je suis certain que cela est possible et je remercie par
avance les bonnes volontés .

Par expérience, un minimum de capacité, de disponibili-
té et une bonne volonté suffisent a ce que le projet mis
en place avec une équipe motivée et compétente
puisse continuer et cette équipe existe au sein de
I'association.

N'ayez pas peur de vous engager, de nouvelles per-
sonnes, ont de nouvelles idées pour garder le dyna-
misme indispensable pour une association, et cela est
possible .

Nous serions heureux de vous accueillir et de vous ac-
compagner dans cette nouvelle étape de notre action.

Sur de l'intérét que vous porterez a cette demande |,
croyiez a notre entier dévouement.
Augereau Roger

L e second semestre a été riche en événements.

Les deux principaux sont la conférence de Nantes le 17
novembre et, trois jours plus tard le théatre suivi d’un
débat au THV a St Barthélemy d'Anjou. (Voir CR dans
ces colonnes) Plus modestes, mais apportant leur con-
tribution a faire connaitre I'épilepsie et I'association, les
cing informations-débats : Candé, Durtal respective-
ment les 7 et 21 septembre, Saumur, Cholet les 5 et 20
octobre, St Laurent des Autels le 7 décembre ont-elles
aussi mobilisés les bénévoles.

La derniére action du cycle de formation du personnel
de la municipalité de st Barthélemy d’Anjou sur I'accueil
des personnes en situation de handicap a été dispen-
sée le 25 septembre. Le conseil d’administration s’est
réuni le 13 octobre a Angers. C’est aussi ce 13 octobre
que les bénévoles du Groupe de Travail Angers ont
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tenu le stand ARIANE au vide grenier de Malaquais a
Trélazé sous une météo hivernale. Le bénéfice, joint a
celui de juin, s’éléve a prés de 400€. Le 20 octobre, un
bénévole de I'association a participé a la cession ETP
validant sa formation de 40 heures. ARIANE a participé
au CA du CNE le 27 octobre ainsi qu’a la tenue du
stand du CNE aux JFE 2012 a St Malo du 7 au 10 no-
vembre.

Le 18 décembre PRIOR a invité a un colloque les res-
ponsables et professionnels des établissements spécia-
lisés de la région pour les sensibiliser a I'accueil des
personnes souffrant d’épilepsie. ARIANE a présenté la
synthése de I'enquéte réalisée en 2011.

Parallélement a ces activités, les bénévoles assurent
les deux permanences mensuelles de Nantes et Angers
ainsi qu’écoute téléphonique et réponses aux de-
mandes formulées par courriel.

Roger CHAMPION

[ )

P RIOR, Plateforme Régionale d’Information et
d’Orientation pour les, maladies Rares, a organisé un
colloque ayant pout théme « Epilepsie sévére de I'en-
fant et de I'adulte » le 18 décembre au centre d’affaire
Terra Botanica a Angers.

En introduction, Mr L PAILHE, directeur en responsabili-
té des projets et contractualisations, Pr S N'GUYEN,
neuropédiatre, Pr D BONNEAU, coordonnateur PRIOR,
tous du CHU ANGERS, ont présenté les objectifs du
colloque.« Faire connaitre et partager les connais-
sances des professionnels confrontés aux probléma-
tiques de [I'épilepsie chez les patients enfants et
adultes. Le but est d’en aborder spécifiquement les re-
tentissements et leur impact sur la vie quotidienne dans
le cadre d’échanges avec des professionnels a partir de
situations particulieres ».

Les sujets proposés sont centrés sur les épilepsies, la
reconnaissance d’'une crise, (enregistrements vidéo de
différents types de crises a 'appui), les traitements, la
vie en institution.

Ce colloque a été suivi par plus de 200 participants ma-
joritairement professionnels de santé, professionnels du
secteur social exergant leur activité dans des établisse-
ments spécialisés dans I'accueil de personnes handica-
pées, enfant ou adultes, dans des administrations, hopi-
taux, Inspection académique, MDPH, Conseil Général.

Les différents sujets ont été présentés par Pr S
N'GUYEN (1) Dr A GAUTIER (2) Dr C ALLAIRE (3),heu-
ropédiatres, Dr RICARD-MOUSNIER (1, Dr N GRIS-
SAC-MORIEZT 4, Dr M HELIAS s neurologues, Dr H
de GRISSAC (), neuropsychiatre, Mr F CANEVET, chef
de service éducatif 4, Mme C MAICHERAK, chef de
département responsable des services MAS/FAM g, ,
Mme N AUDEYER ), Mme F THOMAS-VIALETTE
présidente EFAPPE.

(1) CHU Angers, 2y CHU Nantes, (3 Chateaulin, (4) CS Toul Ar Hoat,
(5) Mortagne au Perche () La Teppe

Un temps a été consacré aux « travaux des associa-
tions ». Mme D LEBERRE déléguée grand Ouest ASTB

4 °™ Colloque PRIOR
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a présenté le classeur de suivi harmonisS€é poUr 165 — weeceececeeeeeeesterecccsssscnnenescsrsscccssssccccnennny
patients souffrant de Sclérose Tubéreuse de BULLETIN D’ADHESION 2013 b
Bourneville. : Nom, Prénom :
La présentation du résumé des résultats et des _ b
conclusions de I'enquéte réalisée par ARIANE en 2011, :Adresse:
a donné lieu a un échange assez riche avec ECP, Ville : b
I'assistance. ETéI .
Ce colloque a permis aux participants de bien cerner : "' _ o
les problématiques des épilepsies et la réalit¢ du :Q adhésion minimum : 28 €
quotidien de la vie avec une épilepsie quand elle n'est : 1 adhésion normale : 35 € b
pas controlée. Ces connaissances devraient faciliter :

I'acceptation des personnes concernées dans les
établissements d’accueil des personnes en situation de
handicap et apporter ainsi une réponse a la question
a lorigine de I'enquéte. « Quelle solution quand les
aidants ne peuvent plus assurer 'accompagnement? »
(voir conclusion poster en page 6)

Roger CHAMPION

Vous impliquer dans I'association?
Oui ! en devenant relais local.
Appelez le 06 26 53 65 99
Ou écrivez a : ariane-epilepsie@laposte.net

( Dates a retenir j

Information-débat : L’épilepsie,
manifestations, premiers gestes
25 janvier 2013 a 20h30
Halle des Mariniers
a CHALONNES

CONFERENCE-DEBAT
Epilepsie et entourage
Animée par:

Dr C. BOSSU
neurologue au CHU Angers
Mme G. GOEPFERT

Psychologue en charge des groupes de
paroles ARIANE

Mme Aurélie FARRE
Anjou Domicile
Samedi 2 février, 15 heures
Salle daviers, 5 Boulevard Daviers
a ANGERS
Bus ligne 3 arrét St Jean
Bus ligne 7 arrét Rochefoucauld

Assemblée générale ARIANE

Samedi 6 avril 2013 15 h Salle de la Manu (2°™
etage)
10 bis Bd Stalingrad NANTES
Ligne tramway N°1
arrét Moutonnerie ou Manufacture

| La Mairie de NANTES,

EI adhésion de soutien : 50 €

:En complément de mon adhésion, je souhaite verser 3
: a I'association ARIANE | :

. a somme de a titre de don.

Bulletln a retourner au Siége (adresse en 1°° page)
: accompagné de votre réglement (chéque établi a1

: 'ordre d’ARIANE). b
: 0 je souhaite recevoir un regu.

signature

Votre adhésion renforce la représentativité de :
I'association. b
C’est un engagement de soutien a son activité.

©00000000000000000000000000000000000000000000c00cccced

[ INFOS PRATIQUES ]

Permanences & NANTES :

les 1°" et 3°™ vendredis de chaque mois de 15h 4 17h
6 place de la Manu, prés de la Maison des Associations, a
NANTES

Téléphone : 02 40 58 01 85 ou 06 26 53 65 99

Permanences a SAINT NAZAIRE :
Ecoute téléphonique : 02 40 88 59 11
les mercredis et samedis (aprés midi, de préférence)

Permanences a ANGERS :

les 2°™ et 4°™ mercredi de chaque mois de 16h00 a 17h30
(sauf pendant les vacances scolaires) dans les locaux de 'APF,
au 22 boulevard des Deux Croix a ANGERS.

Nous contacter :
Téléphone : 02 40 58 01 85/ 06 26 53 65 99
Messagerie: ariane-epilepsie@laposte.net

ARIANE est une association Loi 1901,
membre associée du Comité National pour I'Epilepsie,
agréée par 'Agence Régionale de Santé des Pays de la Loire

Responsable de la publication : Roger AUGEREAU
Equipe de rédaction : E. MANACH, Roger CHAMPION
ARIANE, 6 place de la Manu, 44000 NANTES

Avec les soutiens de :

Les CPAM de Loire-Atlantique et du Maine-et-Loire,

La MSA du Maine-et-Loire,

Le Conseil Général du Maine-et-Loire et de Loire-Atlantique,
Le CCAS de SAINT BARTHELEMY D’ANJOU,

Le RSI (Régime Social des Indépendants),

Harmonie Anjou & Harmonie Loire-Atlantique

Talents & Partage

GROUPAMA St Barthélemy d’Anjou




