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Vivre avec LUépilepsie

Si vous avez ’epilepsie, vous vous posez sans doute nombre de
questions sur cet etat et la facon dont celui-ci peut affecter
votre vie. Comment diagnostique-t-on I’epilepsie ? Quels sont
les traitements possibles ? L’epilepsie vous enlevera-t-clle la
possibilite de conduire un vehicule ou de garder votre emploi ?
Affectera-t-elle vos relations avec votre entourage ? Comment
reagiront les gens que vous rencontrerez en societe ?

L’epilepsie n’affectera pas sensiblement le genre de vie de
certaines personnes. Au contraire, celles chez qui les crises ne
peuvent €tre maitrisees verront leur vie profondement modifiee.

Les associations regionales d’epilepsie peuvent vous renseigner
sur ce qui vous inquiete. La plupart d’entre elles possedent des
ressources utiles et un personnel pret a repondre a vos
questions en vous donnant I’information necessaire.

Certaines associations offrent leurs services sur les lieux de
travail et dans les ecoles afin d’informer le public sur le sujet.
Elles peuvent aussi vous aider a entrer en contact avec des
groupes d’entraide et d’appui, ainsi qu’avec des professionnels
qualifies.

Vivre avec ’epilepsie peut entrainer differents defis, mais cela
ne doit pas empécher de mener une vie bien remplie et
epanouissante.

En apprendre plus sur votre etat et partager vos connaissances
avec les autres, trouver le traitement approprie, compter sur un
reseau d’aide et continuer a viser des objectifs enrichissants

sont des atouts importants pour votre qualite de vie.




Quest-ce que Uépilepsie 2

L’,e})ilepsie est un etat du cerveau caracterise par des crises
recurrentes. Environ un Canadien sur dix fera au moins une crise au
cours de sa vie. Une seule crise toutefois ne signifie pas I’ epilepsie.
Celle-ci est un etat qui se definit par des crises multiples.

L eptlepsw est un trouble qui se manifeste par une crise. Ce n’est
pas un trouble psychologique, ni une maladie; I’epilepsie n’est pas
contagieuse. Le cerveau est fait de milliards de cellules nerveuses
(ou neurones) qui communiquent entre elles par des signaux
electrlques et chimiques. Une decharge electrique soudaine et
excessive affectera 1’activite normale des cellules nerveuses; il en
resultera une modification du comportement ou des fonctlons d’une
personne. Cette activite anormale dans le cerveau et les changements
qu’elle entraine dans le comportement ou les fonctions d’une
personne constituent une crise.

Une crise peut se presenter sous differentes formes, y compris un
regard vague, des spasmes musculaires, des mouvements
involontaires, une modification de la conscience, des sensations
bizarres ou des convulsions. Selon I’endroit du cerveau ou ont lieu
ces decharges anormales des cellules nerveuses, les crises prendront
differentes formes. Elles pourront se produire de mamere
occasionnelle ou plusieurs fois par jour. Si on arrive a maitriser cet
etat par une medication appropriee, la personne pourra se liberer de
ses crises.

L eptlepsze est ’un des troubles neurologiques chroniques les plus
repandus. On estime a un pour cent de la population, le nombre de
personnes atteintes, soit 300 000 personnes dans I’ensemble du
Canada. Dans I’ensemble de I’ Arnerlque du Nord, pres de quatre
millions de personnes auraient 1’ epllep51e

L’epilepsie peut frapper a tout age quoiqu’elle debute le plus
souvent durant 1’enfance ou beaucoup plus tard dans la vie.
Lorsqu’elles debutent durant I’enfance, les crises disparaissent
quelques fois avec le temps; on note un accroissement des cas chez
les personnes agees en raison d’attaques et du vieillissement du
cerveau. On arrive toutefois a maitriser les crises chez plus de la
moitie de personnes atteintes grace a une medication approprlee.
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Quede::ontlacmadeé’ psie

et des crises?

Nombre de facteurs qui affectent le cerveau peuvent provoquer
I’epilepsie. Certains cas sont d’origine genetique, d’autres d’origine
acquise, mais, souvent, I’origine est a la fois genetique et acquise.

Les causes varient en fonction de 1’age ou debute I’epilepsie.

KLes crises sont qualifices de sympromatiques lorsque la cause @
connue et d’idiopathiques lorsqu’elle est inconnue. Dans
environ 60 a 75 pour cent des cas, il est impossible d’identifier
une cause precise. Dans les 25 a 40 pour cent restants, on
compte parmi les causes possibles:

- la genetique

un traumatisme a la naissance (par exemple, un manque
d’oxygene affectant le cerveau du bebe lors de la
naissance)

- un trouble de croissance (par exemple, une lesion au
cerveau du feetus durant la grossesse)

un traumatisme crahnien (cause par un accident ou une
blessure en faisant du sport)

- une infection (par exemple, une meningite, une
encephalite, le SIDA)

une tumeur au cerveau
+ une attaque

un trouble cerebral degeneratif (comme ceux associes a la
maladie d’ Alzheimer)

- 1’abus d’alcool et de drogue

- J
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L'épilepsie est-elle héréditaire ?

Certaines formes d’ epllep51e sont, au depart, genethues Dans
certaines formes d’ epllep51e un ou plusieurs genes hereditaires
peuvent causer cet etat.

Dans d’autres cas, un trouble neurologique herite qui implique des
anomalies structurelles ou chimiques dans le cerveau peut augmenter
le risque de crise et aboutir a une epilepsie.

Un autre element relie a la genetique est la predisposition hereditaire
aux crises. Chaque individu possede un point critique qui determine
le niveau au-dela duquel se produit une crise dans le cerveau.
Certains individus ont herite d’un point critique plus bas que d’autres
ou d’une resistance plus faible resultant en un plus grand risque
d’avoir une crise.

Dans la population en general, on estime de un a deux pour cent le
risque habituel qu’un enfant ait des crises non provoquees; si I'un
des parents est epllepthue il se situe a environ six pour cent.

L'abus d’alcool et de drogues peut-il conduire a 'épilepsie?

La consommation importante d’alcool aussi bien que son sevrage
apres surconsommation peuvent provoquer des crises chez certains
individus. Lorsque repetees et impossibles a contrdler les crises
peuvent avoir comme resultat une modification de I’activite dans le
reseau des cellules nerveuses, laquelle peut eventuellement conduire
a I’epilepsie. Lorsqu’il y a abus d’alcool, un risque accru de blessure
a la téte augmente d’autant la possibilite de voir se developper
Iepilepsie.

L’utilisation de diverses drogues peut aussi provoquer des crises ou
abaisser le point critique de crise chez certains individus. Ainsi, la
cocaine provoque souvent des crises et son utilisation peut entrainer
des dommages au cerveau qui auront comme consequence
1’epilepsie. Au nombre des drogues que 1’on associe aux causes de
crises, on compte les drogues courantes dans la rue comme le LSD,
I’ecstasy, les amphetamines comme le speed et le sevrage de la
marijuana.
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Pourquoi des crises répétées provoquent-elles une
aggravation de I'épilepsie?

Le cerveau est un reseau complexe de cellules nerveuses qui
produisent en permanence une activite electrique normalement en
equilibre.

Au cours d’experiences en laboratoire, des chercheurs ont stimule
par un courant electrique le lobe temporal d’animaux pendant
plusieurs jours, Au debut, la stimulation a ete faite avec un tres
faible courant ne provoquant aucune crise clinique. Plusieurs jours
ou semaines plus
tard, des crises
spontances de type
epileptique ont fait
leur apparition. des animaux en laboratoire,

Dans des tests faits sur

Le processus qui le processus qui se déroule
s’amorce lors de la

stimulation et qui
se développe la premiére crise est appelé «

jusqu’a la premiere kindling ». D’'une maniére
crise s’appelle en
anglais « kindling
» (par allusion au de cellules nerveuses s’est
petit bois qui sert a
allumer un feu).
D’une maniere ou de crise.

d’une autre, le

reseau de cellules

nerveuses s’est modifie et a cree un foyer de crise. Il arrive que
Iactivite electrique s’etende a partir du foyer vers I’ensemble du
cerveau causant des crises generalisees secondaires.

apreés la stimulation jusqu’a

ou d’une autre, le réseau

modifié et a créé un foyer

Des preuves de plus en plus nombreuses montrent qu’un
processus similaire peut se produire dans le cerveau humain.
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Comment diaﬁno:tique—t—om Uépilepsie?

Les crises peuvent étre provoquees par diverses affections. Avant de
conclure a I’epilepsie, un docteur examinera donc diverses causes

qui peuvent étre a 1’origine des crises.

Une forte fievre ou une perturbation du metabolisme peuvent
provoquer des crises. Par exemple, une perturbation des electrolytes
apres une forte diarrhee ou des vomissements, ou encore un
desequilibre en glucose resultant d’un faible niveau de sucre dans le
sang, peuvent provoquer une crise.

Divers tests de laboratoire, comme les tests sanguins, peuvent
quelques fois aider a decouvrir des affections autres que ’epilepsie
pouvant provoquer des crises.

Apres un examen physique complet, on etablira un diagnostic
d’epilepsie sur la base des antecedents medicaux
de la personne et d’analyses de laboratoire.

Antécédents médicaux

Les antecedents medicaux constituent un
element important dans le diagnostic du medecin.
Ceux-ci comprennent generalement les antecedents

medicaux familiaux et une description detaillee des caracteristiques,
du debut et de la frequence des crises. Determiner le genre de crises
est un atout precieux a la fois pour porter un diagnostic et pour
prescrire le traitement approprie.
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Garder une trace écrite des crises

Garder un rapport ecrit de vos crises sera tres utile. Leur
description permettra au docteur de porter un diagnostic et
de choisir le traitement approprie.

En plus de decrire les caracteristiques des crises, on
devrait aussi noter leurs frequences et leurs durees. Ceci
pourra aider a identifier un declencheur habituel de crises.

On peut egalement demander aux personnes
presentes lors d’une crise de decrire ce qui
s ’est passe. Des carnets de suivi des crises
sont disponibles aupres des associations
regionales d’epilepsie; on peut aussi se
procurer un carnet et faire son propre
ktableau de suivi.

J

Voici certains termes médicaux
utilisés pour décrire les différentes
phases d’une crise:

» La phase postcritique suit la
crise. La personne peut
éprouver une confusion
temporaire (confusion
postcritique), de la faiblesse
(paralysie postcritique) ou de la
somnolence (état postcritique).

+ Un avertissement (en anglais
aura) se traduit par une
sensation, une émotion ou un
mouvement inhabituel. Un
avertissement est une crise
partielle qui peut survenir seule
ou peut se développer en une
crise partielle complexe ou en

Il est important de noter dans son
carnet de suivi les informations
suivantes:

- le moment ou la crise est

-

une crise généralisée. Si cet
avertissement est le présage
d’une crise partielle complexe
ou d’'une crise généralisée, il
peut étre interprété comme un

survenue

la date ou la crise est survenue

combien de temps a duré la
crise.

signal permettant a la personne
de prendre les précautions
nécessaires afin d’éviter de se
blesser.

Ajouter aussi toute information qui
donne des renseignements sur le
comportement avant, durant ou
apres la crise, tels que:

L'ictus réfere a la crise elle-
méme.

Vivre avec I'épilepsie - 6



Avant la crise:

* Que faisiez-vous juste avant la
crise?

+ Certains facteurs ont-ils pu
déclencher la crise ? Par
exemple : manque de sommeil,
exposition a des lumieres
clignotantes émanant de la
télévision, d’un stroboscope, ou
d’'une autre source lumineuse,
maladie récente, abus de
drogue ou d’alcool, médication
non prise, repas sautés)?

« Avez-vous éprouvé des
symptomes (appelés
prodromes) plusieurs heures ou
jours avant la crise, tels que
sautes d’humeur, vertiges,
anxiété, agitation?

Pendant la crise:

+ Comment la crise a-t-elle
commencé?

+ Avez-vous senti un
avertissement (aura)?

- Avez-vous éprouvé des
mouvements involontaires de
votre corps? Si oui, quelle
partie de votre corps s’est agitée
en premier? Laquelle a suivi?

+ Pouviez-vous réagir durant la
crise?

« Aviez-vous 'impression de réver
éveille?

+ Aviez-vous le regard vague?

+ Avez-vous éprouvé certains
automatismes comme de vous

Iécher les levres, de machonner,
de cligner rapidement des yeux,
de tourner la téte, de tirailler vos
habits, de marcher sans but
précis?

- Avez-vous éprouvé des
battements de paupiéres ou vos
yeux se sont-ils mis a rouler?

« Avez-vous éprouvé une certaine
rigidité de votre corps?

- Avez-vous pleuré ou crie?

- Avez-vous éprouvé des
contractions ? Si oui, celles-ci
étaient-elles plutot localisées
d’'un coté de votre corps que de
l'autre?

- Votre peau a-t-elle changé de
couleur?

» Votre respiration s’est-elle
modifiée?

- Etes-vous tombé(e)?

- Vous étes-vous mordu la langue
ou les levres?

» Avez-vous perdu la maitrise de
vos intestins ou de votre vessie?

Apres la crise:

« Avez-vous éprouvé une faiblesse
temporaire dans certains
membres, de la fatigue, de la
confusion ou un mal de téte?

+ Combien de temps cette phase a-
t-elle duré?

+ Vous étes-vous blessé(e) durant
la crise?

/
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AW:@: de labovatoire

Les analyses de laboratoire comprennent la plupart du temps un
electroencephalogramme (EEG). Un EEG sert a enregistrer I’ activite
electrlque du cerveau, un element important dans le diagnostic de
Iepilepsie.

Les analyses d’imagerie neurologique sont souvent utilisees pour
donner des images du cerveau. La tomodensitometrie (TDM) et
I’imagerie par resonnance magnetique (IRM) fournissent des images
de la structure du cerveau.

D’autres analyses d’imagerie neurologique, comme la spectroscopie
par resonance magnetique (SRM) et la tomographie par emission de
positrons (TEP) montrent comment fonctionne le cerveau et servent
a evaluer les possibilites de chirurgie.

Soulignons qu’un test de diagnostic peut ne rien
deceler d’anormal. Ainsi une personne atteinte ﬁii
d’epilepsie peut avoir un EEG parfaitement 5 )
normal parce qu’aucune activite anormale n’a eu
lieu pendant le test ou que I’activite est situee
dans une region du cerveau trop profonde pour
pouvoir étre decelee.

o

Type d’analyses servant a etablir un diagnostic d’epilepsie:

EEG (électroencéphalogramme)

Un EEG est une evaluation sans douleur et non agressive qui mesure
les courbes que dessine 1’activite du cerveau. Les impulsions
electrlques du cerveau sont enreglstrees par de petites plaquettes de
metal placees sur le cuir chevelu d’une personne et relices par des
fils metalliques a I’appareil enregistreur. Les enregistrements obtenus
permettent de detecter les anomalies dans ’activite electrique du
cerveau.

Bien qu’un EEG anormal puisse confirmer un diagnostic d’epilepsie,
un EEG normal ne peut en exclure la presence. L’EEG enregistre
I’activite du cerveau au moment de ’enregistrement. Habituellement,
I’enregistrement dure moins d’une heure.
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L’hyperventilation (respiration rapide) et la stimulation lumineuse
intermittente sont couramment utilisees pour deceler des
changements anormaux dans 1’activite du cerveau. On peut aussi
avoir recours a la privation de sommeil.

EEG ambulatoire Cette technique est parfois utilisee pour suivre
une personne sur de plus longues periodes. La personne porte un
module EEG qui enregistre I’activite du cerveau pendant les activites
normales a la maison, au bureau ou durant le sommeil.

Telemetrie par EEG video Cette technique combine 1’enregistrement
par EEG et la video. Elle peut étre utilisee pendant une periode
prolongee pour capter une crise sur video. Le comportement de la
personne peut ainsi étre etudie en méme temps que 1’enregistrement
EEG.

Tomodensitométrie (TDM) par ordinateur

La TDM (on parle aussi de scanner) est utilisee pour deceler
certaines conditions physiques du cerveau qui peuvent causer des
crises, telles que tumeurs ou tissus cicatrises. L’appareil prend une
serie d’1mages par rayons X qu1 montrent la structure du cerveau. En
regle generale, la personne est etendue sur une table et le scanner
prend les radiographies autour de la tete. Un agent de contraste peut
étre injecte par voie intraveineuse pour rendre les anomalies plus
visibles sur la scanographie.

Imagerie par résonance magnétique (IRM)

L’IRM est utilisee pour fournir des informations structurelles telles
que la presence dans le cerveau de tumeurs, de tissus cicatrises ou de
vaisseaux sanguins anormaux. Au lieu de rayons X, ce sont des
champs magnetiques qui produisent des images precises du cerveau
en deux ou en trois dimensions. L’IRM donne des images plus
détaillées que la tomodensitometrie. Il arrive que les deux procedes
soient necessaires. Pendant la prise d’images, le patient est
generalement couche sur la table ou se trouve le scanner dans une
chambre magnetique ayant la forme d’un tunnel.
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Spectroscopie par résonance magnétique (SRM)

Semblable a I’IRM, mais utilisant un programme d’ordinateur
different, la SRM donne des informations sur 1’activite chimique du
cerveau. Celles-ci servent a leur tour a detecter des anomalies
metaboliques dans le cerveau pendant, apres ou entre deux crises.

Tomographie par émission de positrons (TEP)

La scanographie TEP produit des images d’ordinateur en trois
dimensions montrant comment le cerveau fonctionne. Une tres faible
dose d’une substance radioactive a base de glucose est injectee par
intraveineuse. Les images du scanographe montrent le taux de
glucose utilise par les differentes parties du cerveau. Ces images
donnent des informations sur la chimie, la circulation du sang et la
consommation de glucose dans le cerveau permettant ainsi de
localiser 1’origine des crises. Habituellement, le patient est couche
sur une table d’examen qui se deplace lentement vers 1’appareil de
facon a ce que la téte se trouve dans 1orifice circulaire du scanner.

Tomographie par émission monophotonique (TEM

Ce test permet de localiser I’endroit ou commence la crise. Un
melange contenant une petite quantite d’une substance radioactive
est injectee dans une veine et des images en trois dimensions
permettent alors de voir la circulation sanguine ou le metabolisme. 11
y a deux injections separees. La premiere est donnee lors d’une crise,
la deux1eme entre deux crises. La TEM est prise une heure ou deux
apres I’injection. Les scanographies sont alors comparees pour
identifier les changements dans la circulation sanguine. Le patient est
etendu sans bouger sur une table pendant qu’un appareil
photographique geant prend les photos.

Magnétoencéphalographie (MEG)

Ce test est utilise pour evaluer le fonctionnement des tissus du
cerveau. Il est similaire au EEG, mais ici ce sont les champs
magnethues plutot que les ondes magnethues du cerveau qui sont
enreg1stres en trois dimensions par des detecteurs situes dans un
appareil a proximite de la téte du patient.
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Quels sont les différents types de

crises?

Il existe differents types de crises. Selon les cas, elles commencent
dans des regions differentes du cerveau. On les regroupe sous deux
categories: les crises partielles et les crises generalisees.

Les crises partiella:

Une crise partielle se produit lorsque la decharge electrique excessive
est limitee a une partie du cerveau. Les crises partielles sont celles qui
se produisent le plus frequemment chez les adultes. Il peut arriver
qu’une crise partielle se repande et devienne generalisee. Elle est alors
appelée crise partielle secondaire ge'ne'ralise'e.

Les deux types de crises partielles les plus frequentes sont les crises
partielles simples et les crises partielles complexes. Pendant une crise
partielle simple, 1’etat de conscience demeure intact alors qu’il est
affaibli pendant les crises partielles complexes.

Les crises partielles simples
(autrefois appelées crises focales)

Pendant une crise partielle simple la personne demeure consciente.
Une crise partielle simple peut s’accompagner de symptomes
sensoriels, moteurs, psychiques ou Vegetatlfs Ces symptomes se
traduiront par des sensations sensorielles ou motrices inhabituelles que
I’on regroupe sous le nom d’aura ou d’avertissement. Cette aura peut
entrainer des distorsions visuelles, sonores ou olfactives pendant
lesquelles la personne voit, entend ou sent des choses qui n’existent
pas; il peut aussi se produire des gestes saccades d’une partie du corps
(un bras, une jambe ou la figure) que la personne s’avere incapable de
maitriser. Elle peut étre confrontee a des emotions intenses de joie, de
tristesse, de peur ou de colere. D’autres personnes eprouveront des
papillons dans I’estomac, de la somnolence, des frissons, des
sensations de chatouillement ou de brulure; on pourra noter une paleur
ou une rougeur. Quelques fois on assiste a une impression de deJa vu
durant laquelle la personne croit revivre des moments qu’elle a deja
vecus.
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La crise survient generalement de facon brusque et dure de quelques
secondes a quelques minutes.

L’aura est une crise partlelle simple qui peut se transformer en crise
partielle complexe ou en crise generahsee Si ’aura annonce le debut
d’une crise partielle complexe ou generalisee, elle peut étre utilisee
comme un avertissement et permettra a la personne de prendre les
precautions necessaires pour eviter de se blesser.

Les crises partielles complexes
(autrefois appelées psychomotrices ou du lobe temporal)

Pendant une crise partielle complexe la conscience s’altere et la
personne semblera dans un etat second ou confus. Une experience de
réve eveille peut se produire.

Dans certains cas, I’individu pourra étre incapable de repondre aux
questions qu’on lui pose ou le fera incompletement ou
incorrectement. Certains perdront contact avec la realite.

La crise commence souvent par une impression physique ou
psychologique inhabituelle, des mouvements saccades que 1’on
appelle une aura ou un avertissement. Cette aura peut prendre
diverses formes comme une sensation etrange dans le haut de
I’abdomen, un sentiment de peur ou une hallucination. L’aura est une
crise partielle simple qui peut survenir seule ou preceder une crise
partielle complexe. Dans ce dernier cas, I’aura se produit juste avant
qu’il n’y ait alteration de la conscience et constitue souvent un
avertissement.

Des mouvements desordonnes que la personne ne parvient pas a
maitriser, appeles automatismes, accompagnent souvent ce genre de
crise. Il peut s’agir de mordillements, de marmonnements, de
lechage de levres, de tiraillements dans les airs ou de marche au
hasard. Parfois, les modifications du comportement peuvent ¢tre plus
spectaculaires; la personne crie, enleve ses vétements ou se met a
rire sans raison.

Une fois etabh le type de comportement, les mémes gestes ont
tendance a se repeter a chaque crise. Celle-ci dure en moyenne d’une
a deux minutes et est souvent suivie d’une perlode postcrlthue
pendant laquelle la personne est confuse et desorientee.
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Les crises jénémlé:éa:

Les crises generalisees s’etendent d’emblee a tout le cerveau. La
decharge electrique excessive est generalisee et implique les deux
cotes du cerveau. La crise peut étre convulsive ou non convulsive.
Une crise generalisee prend 1’une des deux formes suivantes: une
absence (sans convulsion) ou une crise tonico-clonique (avec
convulsions).

Crise d’absence
(autrefois appelée petit mal)

Ce genre de crise commence le plus souvent pendant I’enfance. Chez
beaucoup d’enfants qui souffrent de crises d’absence, celles-ci
cessent a I’adolescence.

Elles se manifestent par un

regard vide et durent Une crise généralisée est
generalement moins de dix une crise qui s’étend a tout
secondes. La crise ;
commence et se termine le cerveau. La décharge
abruptement et il y a électrique excessive est

affaiblissement de la
conscience. La personne
pourra cesser de parler, du cerveau. Elle peut avoir
regarder dans le vide
quelques secondes, puis
reprendre la conversation convulsion.
sans realiser que quelque

chose s’est passe. La

vigilance revient rapidement apres la crise.

répandue des deux cétés

lieu avec ou sans

On prend quelques fois ces crises pour de la réverie ou de
I’inattention. Des battements rapides de paupieres peuvent
accompagner la crise et les yeux peuvent rouler vers le haut.

Une personne peut traverser plusieurs centaines de crises d’absence
par jour. Méme si, souvent, ces crises disparaissent, chez certaines
personnes elles peuvent se transformer en crises tonico- cloniques.
Les crises d’absence sont souvent hereditaires.
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Les crises tonico-cloniques
(autrefois appelées grand mal)

Pendant la phase tonique de la crise, la personne crie ou emet de
forts grognements; il y a perte de conscience et chute; les muscles se
raidissent. Dans la deuxieme phase, ou phase clonique, ily a
convulsion; les muscles des quatre membres se raidissent et se
contractent convulsivement. Generalement ces mouvements
s’etendent a 1’ensemble du corps.

I1 peut y avoir perte de maitrise des intestins et de la vessie; la
respiration peut devenir haletante, la peau prendre une teinte bleutee
ou grise; de la bave peut apparaitre sur les levres.

La crise dure habituellement d’une a trois minutes. La conscience
revient rapidement.

La crise tonico-clonique est souvent suivie d’un etat postcritique qui
se traduit par de la fatigue et de la
confusion accompagnes de fort maux
de téte. La personne eprouve
souvent le besoin de dormir. Méme
si on associe le

plus souvent I'épilepsie

a une crise tonico-clonique,

Ces crises peuvent ¢tre de
type généralisé primaire
lorsque la crise commence

des deux cotés du cerveau a ce n'est pas le type de crise
la fois; elle peut aussi suivre le plus répandu. Chez les
une breve crise partielle de adultes, ce sont les crises
type secondaire généralisé. partielles qui sont les

A . lus répandues.
Meéme si on associe le plus P P

souvent I’epilepsie a une crise

tonico-clonique, ce n’est pas le type

de crise le plus repandu. Chez les

adultes, ce sont les crises partielles qui sont les plus repandues.
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On classe également parmi les crises généralisées les crises
atoniques et les crises myocloniques.

Les crises atoniques se caracterisent par une chute soudaine. Il y a
perte brutale de la maitrise musculaire, ce qui peut causer une chute
ou un debut de chute. La personne echappe des objets ou incline la
téte involontairement. Habituellement, ces crises ne durent que
quelques secondes. Comme il n’y a generalement pas
d’avertissement, le risque de blessure est plus eleve.

Les crises myocloniques se traduisent par un mouvement brusque
d’un membre comme un bras ou une jambe. La personne peut
tomber par terre. Des personnes qui n’ont pas ’epilepsie eprouvent
parfois de telles crispations nerveuses lorsqu’elles tombent
endormies. C’est un phenomene banal connu sous le nom de «
myoclonie benigne d’endormissement » qui n’est pas relie a
Iepilepsie.

Un etat de crise continu, ou etat de mal eptlepttque constitue une
urgence medicale. Les crises sont prolongees ou surviennent I’une
apres I’autre sans qu’il y ait retablissement entre deux crises. Cet etat
requiert des soins medicaux immediats. Les crises peuvent étre
convulsives ou non convulsives.

Mort subite uwx[alw/ue& veltée a Uépilepsie

Il peut arriver, quoique rarement, qu’il y ait deces pour une raison
inexpliquee. On en ignore encore la cause.
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Comument tvaite-t-on lepdep&w?

Dans plus de la moitie des cas d’epilepsie, les crises peuvent étre
maitrisees grace a une monotherapie, ¢’est-a-dire par
’administration d’un seul medicament. Dans d’autres cas, on
recourra a une polytherapie ou a 1’administration de plus d’un
medicament.

Si un traitement medicamenteux contre les diverses crises n’a pas
d’effet, on aura recours a une intervention chirurgicale; cela
concerne environ 15 % des patients.

Dependant du type d’epilepsie, certains patients verront celle-ci
disparaitre et pourront cesser leur medication. Pour d’autres, une
utilisation continue de medicaments permettra de maitriser les crises
pendant des annees. D’autres, enfin, devront avoir recours a la
chirurgie ou a un traitement combinant medication et chirurgie pour
obtenir des resultats optimaux.

Malheureusement, il existe des cas ou les crises ne peuvent étre
maitrisees en depit des traitements.

Tvaitement médicamentenx

Le traitement medicamenteux est le traitement de base contre
I’epilepsie. Les agents antiepileptiques ne guerissent

pas I’epilepsie, mais ils reussissent souvent a reduire ) )
ou méme a arréter la survenue de crises en modifiant
Iactivite des neurones dans le cerveau.

La plupart des gens parviennent a maitriser leurs
crises grace a des agents antiepileptiques; de grands
progres ont ete realises dans cette approche au cours
des dernieres annees.
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Les anticonvulsivants

Voici une liste des médicaments bien connus (nom générique
suivi de la marque de commerce) utilisés traditionnellement
dans le traitement de I'épilepsie:

+ carbamazépine (Tegretol)

* clobazam (Frisium)

* clonazépam (Rivotril)

+ diazépam (Valium)

+ éthosuximide (Zarontin)

* phénobarbital

* phénitcdine (Dilantin)

+ primidone (Mysoline)

+ acide valproique (Depakene)

Quelques anticonvulsivants apparus depuis 1990:

* lacosamide (Vimpat)

* gabapentine (Neurontin)

* lamotrigine (Lamictal)

* levetiracétam (Keppra)

* oxcarbazépine (Topamax)
* tiagabine (Gabitril)

* topiramate (Topamax)

* vigabatrine (Sabiril)

* zonisamide (Zonegran)

Médicaments utilisés pour le traitement de P'état de mal
épileptique et/ou de crises groupées:

- ativan (Lorazepam) en préparation
sublinguale (sous la langue)

- diazépam (Diastat) en gel rectal

« diazépam (Valium) en solution injectable par
voie rectale

* midazolam

« phénobarbital

\_ - phénytdine (Dilantin) V.
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En raison des differents types d’epilepsie, il existe plusieurs
anticonvulsivants distincts. La monotherapie est preferable dans le
traitement de I’epilepsie mais la polytherapie s’avere quelques fois
indispensable.

11 peut étre necessaire pour une personne qui prend des
anticonvulsivants de se préter a un test sanguin. Lorsque les crises ne
peuvent étre maitrisees ou lorsqu’elles recidivent, un docteur pourra
demander un test pour verifier le niveau de cet anticonvulsivant dans
le sang.

Effets secondaires

Certains anticonvulsivants peuvent entrainer des effets secondaires
benins ou plus serieux. Ces effets secondaires apparaissent lorsque le
patient commence a prendre un medicament, lorsque les doses sont
augmentees ou lorsque plus d’un medicament est prescrit.

Les effets secondaires sont quelques fois relies au niveau du
medicament dans le sang. Ces effets secondaires sont appeles effets
relies a la dose; ils peuvent comprendre de la somnolence, une perte
de coordination, de la fatigue, des maux de téte, une perte d’appetit,
des nausees, de la bave, des tremblements, une perte ou un gain de
poids, une vision double ou trouble, des vertiges ou méme des
troubles de la vigilance et de la memoire. Certains effets secondaires
peuvent étre d’ordre cosmetique, comme une enflure des gencives,
une perte des cheveux ou, au contraire, leur croissance trop rapide.

Les effets secondaires allergiques sont moins fréquents; ils
comprennent des eruptions cutanees ou diverses reactions affectant
le foie, les cellules sanguines, la moelle epiniere. Les eruptions
cutanees constituent souvent le premier signe d’une reaction
allergique a un medicament.

Les effets secondaires chroniques se developpent lorsqu’un
medicament est utilise pendant une longue periode. Ils comprennent
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une perte de la densite des os (osteoporose), un gain de poids, une
perte des cheveux, une perte de 1’equilibre et des troubles cognitifs.

On devrait consulter son medecin lors de apparition d’effets
secondaires.

Pour un complement d’information sur les effets secondaires
eventuels de chaque medicament, on peut consulter son medecin,
un pharmacien ou une association regionale d’epilepsie.

Arret de la médication

L’interruption passagere ou definitive des anticonvulsivants peut
avoir de serieuses complications et ne devrait se faire que sur avis
du medecin et sous sa supervision.

L’arrét temporaire ou Larret brusque d’une
medication peut avoir

définitif des anticonvulsivants . .
comme resultat un etat

peut entrainer de sérieuses de manque ou un etat

de mal epileptique,

complications et ne devrait se faire un otat de crise

que sur la recommandation et continue qui peut
mettre la vie en
. . , o
sous la supervision d’un danger. Reduire le
médecin. , dosage prescrit du
medicament peut aussi

entrainer des problemes.

Certains medecins conseillent a leurs patients d’arreter leur
medication apres deux ans sans crise. D’autres attendront quatre ou
cing ans sans crise. On ne reduira les antiepileptiques qu’apres avoir

pris plusieurs facteurs en consideration.
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Conseils concernant les anticonvulsivants

Toujours prendre sa

médication telle que prescrite.

Un arrét brusque peut
entrainer un état de manque

ou un état de mal épileptique.

Discuter avec son médecin
de toute modification a la
prise des médicaments.

Discuter également avec son
médecin ou son pharmacien
de la prise d’autres
médicaments ou de
vitamines. Les décongestifs,
les comprimés a base
d’acide acétylsalicylique tels
que l'aspirine, les
médicaments a base
d’herbes, les pilules de
régime et les pilules
anticonceptionnelles peuvent
réagir avec les
anticonvulsifs. Il en va de
méme pour certaines
drogues thérapeutiques
comme les antidépresseurs
et les antibiotiques. Pour
toute information
supplémentaire sur les
interactions possibles ainsi
que les effets secondaires
de chaque anticonvulsivant,
consulter son médecin, son
pharmacien ou son
association régionale
d’épilepsie.

Ne pas opter pour un
médicament générique
plutot que pour celui
d’'une marque de
commerce recommandée
sans en parler a son
médecin. L'utilisation de
récipients, de colorants
différents, etc., peut
entrainer des différences
d’assimilation dans
I'organisme.

Utiliser un minuteur et un
pilulier hebdomadaire
constitue une aide pour
se rappeler de prendre
les anticonvulsivants au
moment approprié.

Toujours avoir une
provision
d’anticonvulsivants
suffisante pour une
semaine ou deux de
facon a prévenir toute
pénurie.
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La c/tirurjia

Les patients pour lesquels on preferera la chirurgie sont ceux qui ont
des crises refractaires aux medicaments ou intraitables. Ceci
signifie que ces patients ne repondent pas aux traitements
medicamenteux tels que ’utilisation d’anticonvulsifs. Dans certains
cas, la qualite de vie de la personne soumise au traitement
medicamenteux est si pauvre que la chirurgie devient une option
preferable.

Une evaluation neurologique et des tests approfondis seront
necessaires si ’on envisage la chirurgie. Ils permettront de localiser
le foyer epileptique et de savoir s’il est sans danger d’operer dans
cette region du cerveau.

La chirurgie est irreversible et des troubles peuvent s’ensuivre
affectant la personnalite ou les facultes cognitives, ou encore des
troubles de sensation, de vision ou d’elocution. Le risque de
complication neurologique severe est toutefois limite. Mais, comme
pour toute chirurgie, il existe une possibilite de complication
serieuse.

Lorsque reussie toutefois, la chirurgie s’avere un moyen tres efficace
de maitriser les crises. Les recentes percees technologiques ont rendu
celle-ci beaucoup plus securitaire de telle sorte qu’elle est de plus en
plus employee.

Types d’opérations chirurgicales

L’operation peut consister a enlever la partie du cerveau ou se situe
le foyer de crise ou il peut consister a rompre la connexion nerveuse
entre les deux parties du cerveau pour empecher que les crises ne se
propagent d’un ccte a ’autre.

Ainsi, dans les cas de crises partielles on a recours a la cortectomie
qui consiste a enlever en partie ou en totalite le lobe dans lequel les
crises prennent naissance.
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La resection temporale focale, 1a plus frequente et la mieux reussie
des interventions, permet d’eliminer les crises chez bon nombre de
patients et de les reduire chez beaucoup d’autres.

La collosotomie est une technique chirurgicale qui sectionne le corps
calleux, ce faisceau de fibres nerveuses qui relie les deux
hemispheres, brisant ainsi la connexion entre les deux moities du
cerveau et empéchant les crises de se propager d’un hemisphere du
cerveau a 1’autre.

Les transections souspiales multiples sont utilisees dans les cas de
crises partielles et consistent a faire une serie de coupures sous le
cortex cerebral pour deconnecter les faisceaux de neurones.

La stimulation du wf vaque

La stimulation du nerf vague (SNV) est une technique chirurgicale
consistant a implanter sous la peau de la poitrine un appareil
fonctionnant sur pile, appele un stimulateur du nerf vague.

L’appareil ressemble a un stimulateur cardiaque. Un fil le relie au
nerf vague situe dans le cou. Le SNV stimule le nerf vague gauche
lequel envoi un signal electrique au cerveau. Ces signaux aident a
prevenir ou a 1nterrompre les perturbations electriques dans le
cerveau qui sont a 1’origine des crises.

Un medecin programme [’appareil pour envoyer a intervalles fixes
des doses de stimulation; par exemple : trente secondes de
stimulation suivies de cinq minutes sans stimulation.

Le patient ou une personne qui s’en occupe peut declencher
manuellement les stimulations a I’aide d’un aimant spécial. Sile
patient a une aura ou sent qu’une crise est a la veille de se produire,
on passe 1’aimant sur 1’endroit de la poitrine ou le generateur est
implante. Ceci enverra des stimulations additionnelles qui devraient
permettre d’arréter la crise ou d’en diminuer la duree ou I’intensite.

Les personnes utilisant ces appareils doivent demander au medecin
quelle est la duree de la pile de facon a permettre son remplacement
lorsque necessaire. Une operation mineure permet de la remplacer.
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Le SNV n’est pas indique pour toutes les personnes ayant Iepilepsie.
On I'utilise pour les patients qui ne reaglssent pas aux medicaments et
pour qui une operation chirurgicale n’est pas indiquee.

Ce procede permet de reduire avec succes la frequence des crises, leur
intensite, leur duree ou les trois, chez quelques individus
lorsqu’utilisee prealablement avec un antiepileptique.

I1 peut se produire des effets secondaires, tels qu’enrouements, maux
de gorge, respiration courte et toux. Habituellement ces effets

Le régime cétogéne
provoque un changement
métabolique dans
I’organisme appelé cétose
qui transforme les gras plutét
que les glucides. Ce
processus freine les crises
chez certaines personnes. Ce
régime doit se faire sous

supervision médicale.

secondaires apparaissent lors
de stimulation. On doit
aviser le medecin si la toux
persiste ou cree un inconfort.

N\
Régime cétogene
Pour le traitement
d’epilepsie difficile a
maitriser chez les enfants, on
utilise un strict regime
cetogene riche en gras et
faible en proteines et en
glucides (hydrates de
carbone). Ce dernier est
aussi utilise a 1’occasion
pour le traitement
d’adolescents et d’adultes. I1
provoque un changement

metabolique dans 1’organisme appele cetose qui transforme les gras
plutct que les glucides. Ce procede previent les crises chez certaines
personnes. Ce regime exige une surveillance medlcale Comme il ne
fournit pas I’ensemble des vitamines et mineraux necessaires, on doit
habituellement faire appel a des supplements pour eviter les carences.
L’utilisation de ces supplernents exige aussi une surveillance
medicale. Des etudes ont demontre qu’environ le tiers des enfants
suivant de facon rigoureuse ce regime parvenalt a se defaire
completement ou presque de ses crises, qu’un deuxieme tiers voyait
celles-ci se reduire et que le dernier tiers ne repondait pas au

traitement.
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Tvaitements at’aﬁaoint

Plusieurs therapies d’appoint peuvent étre utiles pour maitriser les
crises. Bien que ces methodes n’aient pas toutes ete prouvees
scientifiquement, des personnes ayant I’epilepsie les ont trouvees
efficaces pour reduire leurs crises. Certaines methodes remontent a
plusieurs siecles alors que 1’on ne disposait pas encore des
traitements modernes.

Il faut se rappeler que tout traitement doit d’abord éire discute
avec un medecin. Les therapies d’appoint doivent éire utilisees en
complement et non en remplacement des traitements reconnus.

Les tenants de la maitrise de soi pour
vaincre 1’epilepsie croient que

Se jouer un role actif aide
rappeler que toute I’individu non seulement a
thérapie devrait d’abord attenuer le sentiment

d’impuissance mais peut
aussi s’averer efficace
avec le médecin. Les thérapies pour maitriser les crises.
d’appoint doivent étre utilisées A force de perseverance
et de beaucoup
d’observations, certaines
remplacement des personnes ont developpe
traitements leur habilete a utiliser des
outils comme I’imagerie
mentale, les odeurs ou des
techniques de relaxation pour eviter
ou retarder les crises.

faire I’objet de discussion

en complément et non en

reconnus.

Le yoga, le massage therapeutique ou la meditation ont ete d’un
grand secours dans certains cas.

L aromatheraple les remedes a base de plantes ou de vitamines ont
aide certaines personnes alors que d’autres ont eu recours a
I’acupuncture ou a I’hypnose pour maitriser leurs crises.

La reflexologie consiste a stimuler differentes parties du corps en
appliquant une pression a certains points des pieds ou des mains qui
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leur correspondent. Ainsi, en massant certaines parties du pied, le
reflexologue tente d’obtenir une reponse d’une autre partie du corps.
Certaines personnes ont trouve cette approche utile.

La retroaction biologique (en anglais, biofeedback) utilise des
enregistrements d’EEG pour aider la personne a atteindre un niveau
d’activite dans le cerveau susceptible de hausser le seuil de crise. Les
tenants de cette approche croient qu’il est possible d’apprendre a
maitriser les ondes du cerveau; une fois cette habilete acquise, la
personne peut eventuellement arriver a maitriser celles-ci sans I’aide
des enregistrements EEG.

D’autres approches comme 1’utilisation de marijuana pour maitriser
les crises sont tres controversees. Méme si des cas isoles font etat
d’une meilleure maitrise des crises grace a I’utilisation de marijuana,
et que cette substance ait fait I’objet de recherches et d’experiences
au cours des ans, il n’y a pas d’appui significatif en faveur de son
utilisation pour le traitement de I’epilepsie. Elle est plutot associee a
des effets secondaires significatifs pour la sante et le comportement;
son sevrage peut resulter en une augmentation des crises.

Choisir son médecin

Une relation positive avec son medecin est primordiale. Avoir un
medecin en qui on a confiance et avec qui on peut parler
ouvertement s’avere tres utile. Ne pas oublier d’apporter une liste de
questions lorsque I’on va consulter le medecin de facon a étre bien
préparé et a s’assurer que toutes les questions préoccupantes soient
abordees.

11 arrive souvent qu’un generaliste refere un patient a un neurologue.
Celui-ci est un specialiste du systeme nerveux et de ses troubles.
Dans certains centres, le patient se verra refere a un epileptologue,
c'est-a-dire un neurologue qui se specialise en epilepsie.

S’il arrive que 1’on ne croit pas recevoir le traitement approprie, il
est important de demander I’opinion d’un autre medecin.
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Comument L’épdep;w aﬁ%ctemx—t—

ma vie?
Chez sot

Effets psychologiques

Un diagnostic d’epilepsie peut s’ “accompagner d’un eventail de
reactions emotives, comme la depression, la colere ou la frustration. On
est inquiet pour son avenir. Parents et amis peuvent reaglr de facon
negatlve soit par peur, soit par manque d’information. La depress10n
est davantage repandue chez les personnes ayant I’ epilepsie que dans la
population en general. Ceci peut étre le resultat de facteurs
psychosociaux, des crises elles-mémes, des medicaments ou des trois a
la fois. Si ’on croit que la depression nous guette, il faut en parler a son
medecin.

Aide et assistance

Les associations regionales d’epilepsie disposent de ressources
precieuses concernant de nombreux aspects de I’ epilepsie. Elles peuvent
vous aider a augmenter votre assurance, vous mettre en rapport avec
des groupes d’entraide ou avec des professionnels qualifies. Certaines
personnes ayant I’epilepsie ne devront pratiquement pas apporter de
changements a leur mode de vie; d’autres au contraire verront celui-ci
profondement modifie.

Quelques précautions

Il peut étre utile de porter une plaque d’identite (bracelet ou collier) et
d’avoir sur soi un telephone mobile ou un avertisseur preprogramme
lorsque ’on a besoin d’aide. Si les medicaments ou les crises affectent
la memoire on peut avoir recours a une montre avec avertisseur, un
minuteur et un pilulier.

A qui se confier?

On doit reflechir au choix des personnes a qui on parlera de son
epilepsie; ce choix depend en partie du type et de la frequence des
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crises. Il peut aussi dependre du degre d’intimite que I’on a avec une
personne et du temps que I’on passe avec elle. Risque-t-on d’avoir
une crise lorsque 1’on se trouve avec elle ? Un facteur decisif peut
€tre de savoir si une personne peut nous €tre utile lorsqu’une crise se
produit en sa presence. Méme s’il n’est pas necessaire de discuter de
son etat avec tout un chacun, il est important que ceux que I’on
frequente habituellement sachent comment venir en aide en cas de
crise.

La pensée positive

Vivre avec I’epilepsie peut entrainer des defis personnels; cela ne
signifie pas toutefois que 1’on ne puisse vivre une vie pleine et
enrichissante. Connaitre ’epilepsie et partager cette connaissance
avec les autres, trouver la meilleure therapie possible, se constituer
un reseau de parents et d’amis qui nous appuient et nous soient
attaches, ainsi que se donner des buts gratifiants sont autant de
facteurs essentiels.

Le lien entre épilepsie et f
fonctions cognitives est

complexe. Ces dernieres ‘
comprennent des processus - des troubles cogpnitifs

comme la mémoire, la perception antérieurs comme ceux
et la pensée. Certaines resultant de traumatismes
e , a la naissance ou de
personnes ayant I’épilepsie ne maladies comme la

noteront presqu’aucun trouble méningite;
des fonctions cognitives alors w .

d’autres seront confrontées ELETEIED 1 MISUENEE
gue S des crises y compris des
a des modifications plus antécédents d’état de mal
importantes. Les facteurs épileptique;
pouvant avoir un impact négatif

: I’utilisation d’'un ou
sur la connaissance et le plusieurs antiépileptiques a
développement incluent: doses élevées.

Vivre avec I'épilepsie - 27



Avec les autves

Un des defis auxquels font

face les personnes ayant ey A P, *
I’epilepsie est le manque de \ (| (
connaissances du public sur cet

etat. Les idees fausses leguees

par I’histoire, I’absence de

sensibilisation dans la

population, les images

inexactes diffusees par la

television ou les films

entrainent des conclusions sans fondements sur 1’epilepsie. Il en
resulte quelques fois que les personnes ayant 1’epilepsie sont vues
comme des deficients mentaux ou considerees comme promptes a la
violence. Il arrive que les crises prennent une forme que 1’on puisse
confondre a tort avec des actes deliberes.

Prises collectivement, les personnes ayant 1’epilepsie ont le méme
quotient intellectuel moyen que le reste de la population. Prises
individuellement, ces mémes personnes ont des quotients
intellectuels qui varient.

Grace a I’education et a la sensibilisation du public, les choses
commencent a changer. Il est maintenant bien etabli que des
personnages historiques celebres comme Vincent van Gogh, Fedor
Dostoievski et Isaac Newton souffraient d’epilepsie.

Partager ses connaissances avec les autres permet au grand public de
mieux comprendre cet etat, afin d’étre mieux en mesure de venir en
aide a ceux qui font une crise.

Vivre avec I'épilepsie - 28



Au travail

Avoir I’epilepsie ne veut pas dire que ne puisse pas postuler un
emploi, perseverer dans le present emploi et exceller dans ce que
’on fait.

Une question de choix

Avoir I’epilepsie peut n’avoir qu’un effet minime ou pas d’effet du
tout dans la poursuite d’une carriere reussie. Méme si des
considerations de securite limitent certains choix (par exemple,
conducteur d’autobus, pilote, etc.), il reste un large eventail de choix.

Dans certains cas, des crises non maitrisees, les effets secondaires de
medicaments ou I’impossibilite de conduire un vehicule, peuvent
modifier certains de ces choix. Pour certaines personnes ayant
I’epilepsie, le lancement d’une entreprise, le partage du travail ou le
travail au sein d’une cooperative ont permis de resoudre le dilemme.

Lorsque les crises empéechent d’avoir un emploi stable, on peut
utiliser ses talents dans le benevolat, adopter un passe-temps favori
ou developper un talent artistique.

La discrimination

En depit du fait que le public est maintenant mieux eduque en ce qui
concerne ’epilepsie, les personnes epileptiques doivent quelques fois
faire face a de la discrimination ou a une sous- utilisation de leurs
competences sur les lieux de travail, ou méme les deux. Les
deficiences physiques comme I’epilepsie sont incluses dans la
legislation sur les droits de la personne; en vertu de la Charte
canadienne des droits et libertes il est interdit a un employeur de
faire de la discrimination en raison d’une deficience comme
I’epilepsie. Toutefois un manque de connaissance peut creer un
prejuge chez certains employeurs méme si des etudes realisees sur
les lieux de travail avec des personnes ayant 1’epilepsie montrent
qu’il est faux de craindre pour la securite, la fiabilite ou la
responsabilite.
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Toutes les provinces et territoires se sont dotes d’une legislation
ayant pour but de proteger les droits enumeres dans la Charte
canadienne des droits et libertes. Toute personne qui se croit victime
de discrimination sur les lieux de travail en raison d’une deficience
peut porter plainte a la Commission des droits de la personne de sa
province ou territoire.

Cette méme charte toutefois ne considere pas comme
discriminatoires les decisions d’un employeur reputees raisonnables
et justifiables en fonction des circonstances. Un employeur ne peut
étre force d’employer ou de garder a son service une personne dont
la deficience pourrait accroitre les risques concernant la sante ou la
securite pour elle, ses collegues ou le public. Ainsi, une personne
ayant I’epilepsie pourrait ne pas se voir permettre de travailler dans
un endroit eleve ou de conduire un camion. Il appartient a

I’ employeur de demontrer que la deficience de la personne
concernee pourrait constituer un danger pour sa securite ou celle des
autres.

Le devoir d’adaptation

On appelle adaptation le processus par lequel un lieu de travail est
modifie pour supprimer les obstacles que rencontre une personne
ayant une deficience. En vertu de la Loi canadienne sur les droits de
la personne et de divers codes provinciaux, un employeur a
1’obligation de deployer des efforts raisonnables pour adapter le lieu
de travail d’une personne ayant 1’epilepsie. Cette adaptation peut
simplement consister a modifier la disposition des meubles ou a
permettre d’echanger un travail avec celui d’un collegue. Les
organisations regionales conseillant les personnes ayant des
deficiences ou le Conseil canadien de la rehabilitation et du travail
(CCRT) peuvent expliquer comment, grace a une adaptation
appropriee, la securite peut étre accrue au travail.
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Postuler un emploi

Dans certaines provinces, la legislation limite les examens avant
emploi. Il appartient a I’individu de decider comment, quand et s’il
desire divulguer a un employeur eventuel qu’il a ’epilepsie.
L’employeur ne peut demander oralement ou par ecrit des details sur
I’etat physique d’une personne. On peut se renseigner sur de telles
divulgations aupres de la commission des droits de la personne de sa
province ou de son territoire.

Avant de postuler un emploi, il est bon de se renseigner sur la
legislation de I’endroit ou est localise cet emploi afin d’étre mieux
en mesure d’evaluer les avantages et les inconvenients de divulguer
son etat et de prendre une decision en connaissance de cause.

Ainsi, ne pas cacher son epilepsie lors d’une demande d’emploi peut
conduire a donner trop d’importance a ce facteur; toutefois il peut
aussi en resulter une plus grande tranquillite d’esprit.

Reveler a I’employeur que 1’on a I’epilepsie apres avoir ete
embauche donne la possibilite de demontrer ses talents d’abord, mais
I’employeur pourra en tirer la conclusion que la personne n’a pas ete
franche.

Pour obtenir des renseignements plus detailles sur les avantages et
les desavantages de divulguer ces renseignements au moment de
I’emploi, consulter 1I’association regionale d’epilepsie.
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Le permis de conduive

I1 existe des restrictions a la conduite d’un Vehlcule lorsque les crises
ne sont pas maitrisees. Une fois dlagnosthuee comme ayant

I’ ep11eps1e une personne n “est habituellement pas apte a conduire pour
une periode de six a douze mois apres la disparition de toute crise et
pendant qu’elle demeure sous les soins d’un medecin. Une periode
moindre peut étre envisagee sur recommandation d’un neurologue.

Si les crises recommencent, on doit consulter un medecin.

Ces restrictions sont encore plus severes pour les conducteurs
professionnels (par exemple, conducteur d’autobus ou de vehicules
commerciaux).

La reglementation varie selon les provinces et territoires.

Pour plus de renseignements sur les normes regissant la conduite
d’un vehlcule dans chaque province ou territoire, contacter les
autorites appropriees. Certaines normes s appllquent speaf lquement
aux cas de chirurgie pour cause d’epilepsie, d’epilepsie nocturne, de
sevrage ou de modification du traitement medicamenteux en
collaboration avec un medecin, sur les signes avertisseurs (aura),
etc.

Les conducteurs sont obliges en vertu de la loi de faire etat aux
autorites approprlees de tout probleme de sante, tel I’epilepsie, qui
pourrait avoir des consequences sur leur conduite.

Dans I’impossibilite de conduire, les transports collectifs ou le taxi
peuvent €tre une solution. II existe a certains endroits des services de
transport de porte a porte pour les personnes incapables de se servir
des transports collectifs a cause d’une deﬁc1ence Certaines
compagnies de transport consentent un rabais a un accompagnateur
qui peut donner I’assistance medicale requise en cas de besoin. La
famille ou les amis peuvent egalement venir en aide.

.fport et vécréation

De nombreux sports et activites recreatives ne posent aucun probleme
pour les personnes ayant I’epilepsie; au contraire. Ces activites
reduisent souvent le stress qui est une cause de crise tout en
maintenant la bonne forme physique et le niveau de la masse osseuse.
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Les catégories d’activités

: sent
ol i1

aucusi P S
- le tennis - le basketball
le volleyball - la randonnée
I'athlétisme - le baseball
le jogging - le golf
le ski de fond

\_ Y.

le hockey - le football
le soccer - la boxe
le karaté

* Possibility of head injury exists with these sports

. dow etrve :
%ﬂw conume dangerenses

a plongée sous-marine

le saut en parachute
'escalade

)
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11 existe toutefois des sports et des activites

recreatives qui sont a deconseiller ou pour

lesquelles des precautions supplementaires . t

sont necessaires. Ainsi, certaines activites

posent un plus grand risque que d’autres en A=
raison du danger de blessure a la téte. La = ]
natation n’est pas a recommander aux ety
personnes ayant des crises qu’elles ne peuvent

maitriser a moins de supervision constante. Nager en compagnie de
quelqu’un, de preference un nageur experlmente peut étre
recommande a quelqu’un qui a des crises; de méme, la natation en
piscine offre moins de danger que la natation en eau libre.

Il y a lieu de discuter avec son medecin avant de s’engager dans un
sport ou une activite recreative.

Il est egalement important de porter I’equipement de securite
approprie, tel que casque, apparell de flottaison, etc. et d’eviter les
problemes qui pourraient surgir comme 1’hypoglycemie, la
deshydratation ou le surmenage, lesquels augmentent le risque de
crises.

Vd ] Vé
La securdte
Le risque de blessure s’accroit chez les personnes qui ont 1’epilepsie,
particulierement chez celles qui ont des crises brutales et frequentes

affectant la conscience. Il y a donc lieu de prendre certaines
precautions aussi bien chez soi qu’au travail, a I’ecole ou en voyage.

Les flammes vives, les poéles, les fers a repasser et la cigarette
signifient danger.

On peut attenuer ces risques et rendre son foyer plus securitaire en
utilisant le micro-onde plutot que le po€le, en couvrant le sol de
tapis, en rembourrant les coins de table et d’autres meubles, en
utilisant la douche plutct que le bain. La douche est plus securitaire
que le bain mais n’est pas a I’abri de tout danger. Les personnes
ayant tendance a tomber lors de crises pourront faire installer un
siege avec ceinture de securite dans leur douche.

Celles qui sentent venir les crises pourront s’etendre sur le cote sur
un tapis ou autre surface souple.
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Les personnes sujettes a des crises sans avertissement feront bien de
se tenir eloignees des bordures de routes ou de plateformes
lorsqu’elles doivent voyager par autobus ou en metro. Avant de
prendre ’avion, il est recommande de prevenir la compagnle aerienne
pour que celle-ci puisse prendre les dispositions necessaires en cas de
crises.

De nouveaux equipements de securite font leur apparition tous les
jours. Ainsi, il existe maintenant des appareils hautement sophistiques
tels les alarmes qui se declenchent lorsqu’un mouvement de crise est
decele au lit, des dispositifs electroniques de depistage et des douches
adaptees qui utilisent les infrarouges pour fermer 1’eau lorsqu’une
personne tombe.

Bien qu’encore rares et dispendieux a entrainer, des chiens sont
utilises par des personnes sujettes aux crises. Ceux-ci sont entraines,
lorsqu’une crise se produit, a aller chercher de 1’aide et a proteger leur
maitre. Des etudes semblent montrer que certains chiens sont méme
capables de predire une crise et d’en alerter I’individu.

On peut obtenir des conseils sur la securite de la plupart des
associations regionales d’epilepsie.

La santé et les déclencheurs de crise

Il est important de se maintenir en bonne forme grace a un regime de
vie equilibre. Les personnes ayant 1’epilepsie doivent surveiller ce qui
est susceptible de declencher une crise. Le manque de sommeil ou un
trop grand stress peuvent avoir des effets sur la maitrise des crises. Il
est bon de manger regulierement et de s’assurer que sa diete est bien
equilibree et nourrissante. Une diete mal equilibree ou irreguliere peut
avoir des effets sur le taux de medication dans le corps.

Une consommation abusive d’alcool ou son sevrage par la suite de
méme que ['utilisation de drogues en vente dans la rue peuvent
generer des crises.

Les personnes ayant une epilepsie sensible a la lumiere feront
attention aux lumieres clignotantes ou soudaines comme celles que
degagent les ordinateurs, les jeux video, la television, etc.
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Certaines femmes peuvent voir leurs crises augmenter pendant la
periode de menstruation; ce phenomene est appele epilepsie
catameniale.

Divers problemes de sante propres a des groupes particuliers comme
les personnes dgees, les enfants et les femmes devraient faire 1’objet
de discussion avec un medecin.

La consommaition dalcool Peut—ell&
provoquer une crise?

Bien que la consommation meétabolisée par le foie.
excessive d’alcool et son . ,

augmenter l'incidence de crise crise. Certains medecins
chez les individus qui ne sont recommandent aux patients

pas alcooliques ou sensibles a sujets a des CrISes non

d’alcool peut toutefois abaisser alcool. Les personnes qui

réduisant ainsi le niveau de la Ialcool doivent prendre
le sang, laquelle est aussi telle que prescrite.

Les velations sexuelles et la grossesse

Il n’arrive que rarement que des relations sexuelles declenchent une
crise. Toutefois, les medicaments peuvent diminuer la libido ou
affecter la sexualite. Les crises non maitrisees peuvent aussi affecter
la sexualite. Le sujet devrait étre discute avec le medecin qui
prescrira au besoin une modification de la medication ou des autres
traitements.

Certains types d’anticonvulsivants peuvent nuire a I’efficacité des
pilules anticonceptionnelles ou au foetus. La plupart des femmes
souftrant d’épilepsie donnent naissance a des bébés en santé mais il
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existe un risque un peu plus eleve pour le feetus chez celles qui sont
atteintes ou prennent des medicaments antiepileptiques.

Les déclencheurs de crise fréequents

Si certaines personnes ne sont pas capables d’identifier des
actions spécifiques ou des circonstances qui ont un effet sur
les causes, d’autres peuvent reconnaitre ce qui déclenche
les crises. Il est utile de pouvoir découvrir ces déclencheurs
pour éviter les crises.

Les déclencheurs de crise les plus répandus:
« oublier de prendre les médicaments prescrits;

* ne pas dormir suffisamment;

* sauter des repas;

« etre victime de stress, d’excitation ou de
bouleversements;

* traverser le cycle menstruel ou des modifications
hormonales;

« souffrir de fievre ou de maladie;

« voir baisser le taux de médicaments antiépileptiques;

« prendre des médicaments autres que ceux prescrits
contre les crises;

« consommer trop d’alcool ou en étre sevré par la suite;

* regarder des lumieres intermittentes comme celles
émises par les ordinateurs, la télévision, les jeux
vidéo, etc;

« consommer des drogues achetées dans la rue comme
la cocaine, les amphétamines, I'ecstasy, le LSD, ou

\ étre sevré de marijuana. /
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Si vous projetez de prendre des pilules anticonceptionnelles ou si
vous prenez deja celles-ci, si vous étes enceinte ou projetez de 1’étre,
parlez en a votre medecin qui modifiera peut-étre le dosage de vos
medicaments ou en prescrira d’autres. On croit que 1’acide folique
permet d’eviter les defauts a la naissance; on le conseille a toutes les
femmes en dge de procreer.

Le risque de voir un enfant developper 1’epilepsie est a peine plus
eleve si I’un des parents

a I’epilepsie. Le risque Si vous projetez de
global qu’un enfant soit

victime de crises non
provoquees est de deux anticonceptionnelles ou si

prendre des pilules

pour cent dans la vous prenez déja celles-
population en general et

de six pour cent si I’'un i R
des parents est lui- ou projetez de I'étre,

ci, si vous étes enceinte

méme atteint. parlez en a votre médecin.

Une modification du

Aid&ﬁ%aw e dosage ou un changement

La plupart des de médication sera peut-

personnes ayant étre approprié.
I’epilepsie sont en

mesure de subvenir a

leurs besoins. Si une personne devient inapte a I’emploi en raison de
crises, elle peut faire appel a diverses sources d’aide financiere
federale ou provinciale.

En cas de deficience serieuse et prolongee rendant inapte a conserver
un emploi regulier, le Regime de pension du Canada (RPC) assure
un benefice mensuel a ceux qui ont contribue et qui sont declares
inaptes en fonction de la reglementation de ce regime, de méme qu’a
leurs enfants s’ils sont dependants.
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Diverses provinces offrent une aide financiere supplementaire. Cette

aide fournit un benefice mensuel aux personnes qui remplissent les
conditions et qui sont inaptes au travail en raison d’une deficience
grave et permanente.

Il existe aussi un degrevement d’impot federal disponible aux
personnes souffrant de deficiences graves et prolongees et qui ont
besoin de facon permanente d’un traitement pour survivre.

Assuvances

De plus en plus nombreuses sont les demandes d’assurance-vie ou
d’assurance-automobile etudiees au cas par cas. Il est donc utile de
verifier aupres de plusieurs societes avant de deposer une demande
et de se renseigner sur les pratiques et les couts. Les options
proposees permettent de verifier ce qu’offrent differentes societes.
On peut recourir aux services d’un courtier qui fait affaire avec plus
d’une societe. Si une demande est refusee par ['une d’elles, il ne faut
pas prendre pour acquis qu’elle le sera egalement par une autre.

Quelques employeurs offrent une assurance-invalidite.

La plupart des gouvernements provinciaux offrent une assurance
pour fournir a un cout raisonnable et subventionne un supplement de
benefice couvrant les medicaments sur ordonnance, I’ambulance, etc.
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Premdiers sotns e cas de crise

Que faire si une personne a une crise sans convulsion

(regard vague, confusion, absence de réaction, mouvements désordonnés)

Demeurer avec la personne. Laisser la crise suivre son
cours. Parler calmement et expliquer aux personnes
présentes ce qui se passe.

Eloigner les objets dangereux.
NE PAS immobiliser la personne.

Eloigner doucement la personne des dangers évidents ou
de ce qui présenterait un risque.

Apres une crise, rassurer la personne, et demeurer avec elle
jusqu'a ce qu’elle soit pleinement consciente de son
environnement

Que faire si une personne a une crise avec convulsions

(raidissement des membres, chute, mouvements saccadés)

Demeurer calme. Laisser la crise suivre son cours.
Noter la durée de la crise.

Empécher la personne de se blesser. Si nécessaire, aider la
personne a s’étendre sur le sol. Enlever les objets durs ou
coupants a proximité. Mettre un coussin sous la téte de la
personne.

Relacher le col ou les vetements serrés. Chercher
une identification médicale.

Ne pas immobiliser la personne.

Ne rien mettre dans sa bouche. Il est impossible d’avaler sa
langue.

Tourner doucement la personne sur le coté tant que dure la
crise. Ceci permettra I'évacuation de la salive ou d’autres
liquides et libérera les voies respiratoires.

Apres la crise, parler doucement a la personne pour la

rassurer et demeurer avec elle jusqu’a ce qu’elle soit

pleinement consciente de son environnement. La personne
K pourra avoir besoin de se reposer ou de dormir. /
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Doit-on appeler une ambulance

Avant de prendre une decision, il faut

evaluer un certain nombre de facteurs.
Ainsi, lorsqu’il y a cyanose (coloration
bleue ou grise de la peau) ou respiration
difficile pendant la crise, il est
souhaitable d’appeler rapidement une
ambulance. Au contraire, si la personne

est connue comme epileptique, que la crise n’offre
pas de complication et qu’elle est previsible, ’ambulance n’est

probablement pas necessaire.

Appeler une ambulance:

- lorsqu’une crise avec
convulsion dure plus de
cing minutes;

- lorsque la personne ne
reprend pas
connaissance ou que
sa respiration demeure
difficile aprés la fin de
la crise;

- lorsqu’une deuxieme
crise survient sans qu'il
n’y ait eu retour a la
normale apres la
premiere;

- lorsque la crise dure
plus d’'une heure;

lorsque la crise survient
dans l'eau et que la
personne avale de

I'eau pouvant créer des
problémes pour le coeur
ou les poumons;

lorsqu’il s’agit d’'une
premiere crise ou que
la personne soit
blessée, enceinte ou
atteinte de diabeéte;
chez les diabétiques,
une crise peut étre le
résultat d’'un niveau de
sucre tres élevé ou tres
bas dans le sang.

J
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Les assoctations d’épilepsie

Si vous avez des inquietudes ou des questions concernant 1’epilepsie
ou si vous voulez partager vos idees, contactez votre association
regionale d’epilepsie. Cette association pourra vous fournir
I’information la plus recente sur les soins medicaux ou le mode de
vie approprie. Des progres constants concernant 1’information, la
recherche ou la technologie nous permettent de mieux comprendre et
soigner ’epilepsie.

Pensez a devenir membre de votre association regionale d’epilepsie.
Ces associations peuvent apporter beaucoup en termes de groupes de
soutien, de programmes, de forums educatifs, de sensibilisation du
public, de bulletins de nouvelles, de bibliothéques de consultation, de
references, d’evenements speciaux et de defense des droits. Devenir
membre vous donnera ’occasion d’augmenter vos connaissances sur
I’epilepsie, de faire du benevolat, de developper vos relations dans
votre communaute et de partager vos connaissances.

En devenant benevole au sein de votre association regionale
d’epilepsie, vous apportez votre contribution a une meilleure
comprehension de I’epilepsie dans la population tout en ameliorant
la qualite de vie de ceux qui en sont atteints. La plupart des
associations regionales ont besoin de benevoles pour participer aux
programmes d’entraide, aux activites educatives, aux taches
administratives et aux levees de fonds. On demande egalement des
benevoles pour sieger sur les comites ou aux conseils
d’administration.

Votre organisation regionale d’epilepsie peut vous aider; mais vous
pouvez aussi aider ceux et celles qui vivent avec I’epilepsie. Vous
impliquer contribue au mieux-étre de votre communaute. Contactez
votre association ou telephonez sans frais au 1-866-374-5377 ou on
vous mettra en contact avec ’organisation regionale la plus pres de
chez vous.
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Collection éducative sur Pépilepsie

Une serie de brochures educatives traitant de I’epilepsie a ete
produite par Edmonton Epilepsy Association et traduite par
Epilepsie Montreal Metropolitain. Voici quelques titres

L’epilepsie : un survol
Vivre avec 1’epilepsie
L’epilepsie : un guide pour les parents

Apprenons au sujet de I’epilepsie : un livre
d’activites pour les enfants

Les adolescents et 1’epilepsie

L’epilepsie : un guide pour les enseignants
Les femmes et I’epilepsie

Les aines et ’epilepsie

Lepilepsie : un guide pour les professionnels et
les aidants naturels

L’epilepsie : crises et premiers soins
La securite et ’epilepsie

N’hesitez pas a communiquer avec votre association locale
d’epilepsie au 1-866- EPILEPSIE (374-5377) pour obtenir de plus
amples informations ou pour commander des exemplaires de ces
brochures.

La distribution gratuite de cette publication au Canada a ete rendue
possible grace a une subvention sans restriction de UCB Canada Inc.

© Edmonton Epilepsy Association, 2011
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Partenaires a Pamelioration de la qualite
de vie de ceux qui vivent avec I’epilepsie :

canadian Canadian League
EPILEPSY Against Epilepsy
Alliance

Y%

ClLAE
CCCE
Alliance La Ligue
canadienne de Canadienne
LEPILEPSIE Contre I'Epilepsie
1-866-EPILEPSY 1-519-433-4073
Courriel: info@gquestiondepilepsie.com Courriel: inffo@claegroup.org
Site Internet: www.questiondepilepsie.com Site Internet: www.clae.org

Votre association locale d’épilepsie:

C

La distribution gratuite de cette publication au
Canada a été rendue possible grice a une subvention
sans restriction de UCB Canada Inc.



