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Mesures de premiers secours

CRISES TONICO-CLONIQUES GENERALISEES OU « GRAND MAL »

Le plus important pour toute personne, proche ou non, qui assiste a une « grande » crise,
c’est de ne pas paniquer et d’agir avec circonspection, méme s’il est normal que I'on s'inquiete.
Les gens de passage bien intentionnés mais tres agités risquent de faire plus de mal que de
bien par des actions irréfléchies. Aussi dangereuse que puisse paraitre une crise tonico-
clonique généralisée, elle ne met normalement pas en danger la vie de la personne concer-
née, sans mentionner qu'il est pratiquement impossible de stopper une crise une fois com-
mencée. Si un cri échappe a la personne concernée en début de crise, ce n'est pas un signe de
souffrance, mais simplement le bruit de I'air qu’elle aspire ou expulse convulsivement par la
trachée et la gorge.

Tous les gestes d’assistance ont pour but d’éviter les complications, surtout les
blessures.

Si possible, essayer de soutenir ou d’allonger une personne terrassée par une crise. Pour
mieux dégager les voies respiratoires et faciliter I'¢coulement de la salive, éventuellement
aussi du vomi une fois les convulsions terminées, stabiliser la personne, de préférence en
la couchant sur le cbté avec les jambes croisées. Chez les personnes agées, on peut essayer
de retirer les protheses dentaires, mais seulement en tout début de crise. Aussitot que les
machoires se serrent dans la phase dite tonique, il est trop tard. Pour déplacer le corps d’'une
personne en convulsion, par exemple afin de I'éloigner d’une zone dangereuse, |a saisir par le
haut du corps et non par les extrémités. En tirant sur les bras pendant une crise, on pourrait
en effet lui démettre une épaule.

Ne rien glisser entre les dents

Souvent, les gens croient bien faire en essayant de glisser un objet entre les dents de la
personne convulsionnée, par exemple une cuiller ou un stylo a bille. C'est généralement en
vain et une fort mauvaise idée en plus, car on risque de casser les dents ou d'infliger d’autres
blessures a la personne concernée.
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CRISES TONICO-CLONIQUES GENERALISEES OU «GRAND MAL»

A FAIRE

Garder le calme (surtout en public et si les autres
personnes présentes s'agitent), consulter sa montre
(début de la crise ?).

Aux premiers signes connus d’une crise (p.ex. parce que
la personne concernée I'annonce, « regard fixe »), l'aider
as'allonger sur un divan, un lit ou le sol.

Essayer d'éloigner les objets dangereux

- p.ex. petits meubles ou objets pointus, tranchants,
durs ou chauds

- sinécessaire retirer en douceur les objets dangereux
de la main de la personne concernée (couteau,
ciseaux, etc.)

- enlever les lunettes a ceux qui en portent

- Sinécessaire, éloigner la personne concernée des
dangers (p.ex. feu ou marches d'escalier) (tirer sur le
torse/haut du corps).

Une fois les convulsions terminées, stabiliser sur le c6té
pour libérer les voies respiratoires et éviter que la salive
ou le vomi ne refluent dans la trachée ou les poumons.

Sionenaun a portée de main, glisser un objet mou
(p-ex. coussin, pendant et aprés la crise pull-over, etc.)
sous la téte.

Desserrer les vétements pour faciliter la respiration.
- pex.nceud de cravate
- ouvrir le col de la chemise

Appeler un médecin ou une ambulance si plusieurs
crises se succedent sans que la personne la crise dure
plus de 10 minutes, en cas de blessures ou d'autres
complications.

Rester aupreés de la personne atteinte jusqu’a ce que la
crise soit passée, qu'elle revienne a elle et retrouve tous
ses sens.

Proposer de |'aide apres la crise:

- p.ex.conduire vers un siege

- offrir de reconduire a la maison

- demander s'il faut appeler quelqu’un

- demander s'il faut appeler une ambulance

- aconter a la personne le déroulement et la durée de |
acrise

- év.laisser nom et adresse

A NE PAS FAIRE

S'agiter, paniquer, courir dans tous les sens

Essayer de stopper une crise en « raisonnant » la per-
sonne concernée, en criant, la secouant, lui tapotant le
visage ou lui faisant respirer des sels.

Essayer d'asseoir la personne concernée sur une chaise
pendant une crise ou de I'entrainer.

Essayer d'immobiliser bras ou jambes, d'ouvrir les mains
crispées ou de « réanimer » la personne concernée.

Tenter déloigner les personnes concernées en les tirant
par les bras (risque de démettre Iépaule).

Tenter de stabiliser sur le coté pendant les convulsions
(risque de démettre I'épaule). Tenter d'administrer des
antiépileptiques ou autres médicaments (risque que la
personne avale de travers).

Tenir la personne concernée (augmente le risque de
blessures).

Tenter de desserrer les dents ou de glisser des objets
entre la machoire supérieure et inférieure (risque de
casser les dents ou de se blesser les doigts).

Toujours appeler le médecin et 'ambulance quand on
sait qu'une personne souffre d'épilepsie et qu'elle a une
crise ne revienne a elle, si sans complications.

Laisser une personne seule pendant une crise.

Réveiller ou tenter « d’activer » la personne concernée
durant la phase de sommeil qui suit une crise.

Donner a boire a la personne directement apres la crise
(risque d'avaler de travers).
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Renvoyer les « badauds »

Pour les personnes habituées a leurs crises et qui savent comment les gérer, le pire est sou-
vent de reprendre conscience et d'étre entourées d’un attroupement de badauds. Si vous vous
trouvez en compagnie d’une personne qui est soudain prise d’une crise ou que vous devenez
par hasard le témoin d’un tel événement, vous pouvez beaucoup aider la personne concernée
en faisant circuler les curieux, par exemple en leur expliquant que vous avez tout sous contro-

le, qu'il ne s’agit que d’une crise tout a fait banale et qu'il n’y a rien a voir.

CRISES FOCALES AVEC DESORIENTATION
(CRISES PSYCHOMOTRICES COMPLEXES FOCALES)

Comme pour les crises tonico-cloniques généralisées, il s'agit surtout de garder son sang-
froid. Malgré leur confusion manifeste, il arrive trés rarement que les personnes concernées
se blessent, méme si elles tiennent un couteau a la main ou se trouvent dans une autre
situation apparemment dangereuse parce qu'elles accomplissent des gestes ou des actes que

I'on qualifie d'automatismes.

Rester auprés des personnes concernées, ne pas les laisser seules.

Il est impossible de stopper une crise une fois qu'elle a commencée. On peut essayer de
s‘approprier des objets dangereux que la personne concernée tient dans la main ou de I'¢lo-
igner d’'une zone de dangers. Mais si la personne a l'air de se facher ou se défend, on devrait
céder tres vite pour éviter un affrontement physique (dont les personnes concernées n‘auront
généralement aucun souvenir aprés la crise!).

ABSENCES

Normalement, une absence ne dure pas plus de 5 a 30 secondes et elle est tellement
bénigne qu'aucune mesure de premiers ne s'impose. Les blessures, mouvements incontrolés,
chutes ou autres agissements dangereux sont extrémement rares. Comme les personnes
concernées elles-mémes sont généralement inconscientes de ce qui s'est passé, il faudrait

leur signaler apres qu'elles ont eu une crise.
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Mesures de premiers secours

CRISES FOCALES AVEC DESORIENTATION

A FAIRE A NE PAS FAIRE

Garder le calme (surtout en public et si les autres per- Retenir la personne concernée pendant, et surtout
sonnes présentes s'agitent), consulter sa montre (début ~ apres, une crise.

de la crise ?).

Laisser une personne seule pendant une crise.
Si nécessaire, éloigner la personne concernée d’une zone

de danger (peex. route ou four). Tenter d'influencer le comporte- ment de la personne

concernée durant une crise.

Essayer d'éloigner les objets dangereux f q a 8
« Activer » rapidement la personne concernée apres

- pex. petits meubles ou objets pointus, tranchants, la crise.
dursou chauds

- le cas échéant, enlever douce- ment les objets
dangereux de la main de la personne concernée.

Rester aupres de la personne atteinte jusqu’a ce que la
crise soit passée, qu'elle revienne a elle et retrouve tous
ses sens.

Proposer de I'aide apres la crise :

- p.ex.conduire vers un siege

- offrir de reconduire a la maison

- demander s'il faut appeler quelqu’un

- demander s'il faut appeler une ambulance

- raconter a la personne le déroulement et la durée de
la crise

- év. laisser nom et adresse
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QU’EST-CE QUE C’EST UNE CRISE EPILEPTIQUE OU UNE EPILEPSIE?

Les crises épileptiques sont des dysfonctions du cerveau dues a des décharges anormales
et bréves de cellules nerveuses. Il y a épilepsie en cas de crises épileptiques récurrentes sans
raison apparente.

Les crises épileptiques s'expriment sous une trés grande variété de formes et les formes
dépilepsies sont encore beaucoup plus nombreuses parce qu’elles peuvent se manifester de
différentes manieres en combinant notamment différentes sortes de crises. Normalement,
une personne est atteinte d’'une seule forme d'épilepsie qui se traduit par une a trois variantes
de crises. Les intervalles entre les crises peuvent s’espacer de quelques secondes a quelques
années, voire des dizaines d’années, en fonction des personnes.

Le mot « épilepsie » vient du grec et signifie « &tre saisi », « étre possédé » ou « étre frappé,
atteint de quelque chose ». Jusqu'au Moyen Age, I'épilepsies était qualifiée de « Morbus
sacer » ou « maladie sacrée » et jouissait d'un statut a part qu’elle conserve en partie encore

aujourd’hui.

FORMES DE CRISES

La description classique d’une crise épileptique, celle qui nous vient tout de suite a I'esprit,
met en scéne une personne qui pousse un cri sans prévenir, perd conscience, parfois se mord
la langue et tombe par terre. La personne retient son souffle, son teint devient bleuatre, elle
se crispe totalement et en méme temps, elle a des spasmes dans les bras et les jambes
(« convulsions »), puis aprés un certain temps, complétement exténuée, elle tombe dans un
sommeil presque comateux. Revenue a elle, il se peut qu’elle se plaigne d’apathie, de maux de
téte, vertiges ou courbatures ; parfois, elle doit aussi uriner spontanément. Cette description
est correcte pour une forme de crise épileptique (la dénommeée crise de grand mal ou crise
tonico-clonique généralisée) qui n'est cependant qu’une forme de crise parmitant d’autres.

Les crises épileptiques peuvent prendre de multiples formes. Elles ne doivent pas néces-
sairement suivre le schéma cri, évanouissement, rigidité, morsure de la langue, chute, teint
bleuté et convulsions. Parfois, elles sont si bénignes que méme les personnes concernées et
les spécialistes qui y assistent directement ne se rendent compte de rien. Le seul signe d'une
crise d'épilepsie peut étre un instant d'inattention de cinq a dix secondes ou un bref spasme

dans un bras.
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UNE DEFINITION GENERALE

Une définition générale applicable a toute forme de crise pourrait étre la suivante : les
crises épileptiques sont des modifications subites et relativement breves de la conscience, de
la pensée, du comportement, de la mémoire, de la sensation et de la perception ou du tonus
musculaire dues a un dysfonctionnement temporaire de cellules nerveuses dans le cerveau
s'exprimant par des décharges électriques anormales synchronisées. Cette définition, quoique
correcte, est beaucoup trop longue et compliquée pour servir dans la pratique quotidienne.
Pour simplifier, nous dirons donc que les crises épileptiques sont I’'expression d’un dysfonc-
tionnement temporaire de cellules nerveuses, les conséquences dépendant de la tache que
remplissent normalement les cellules nerveuses intéressées. Elles durent entre quelques se-
condes et 2-3 minutes généralement et sont souvent stéréotypées chez une méme personne

(le méme type de crises qui se répétent).

LES SIGNES DE CRISES EPILEPTIQUES

Toute cellule nerveuse et tout groupe de cellules nerveuses dans le cerveau peut devenir
« épileptique », &tre détourné de sa fonction ordinaire ou la suspendre. Si les cellules touchées
sont responsables du fonctionnement de l'odorat, c’est lui qui sera provisoirement en panne ;
idem pour la vue : il est possible que le patient commence a apercevoir des éclairs ou autres
stimulations lumineuses. Si les cellules touchées participent a la mémoire, des difficultés
d’apprentissage pourront survenir, peut-étre méme une perte de conscience suivie de trous

de mémoire.

CRISES ET EPILEPSIES

Lexpression « crises épileptiques » est un terme générique pouvant désigner des mala-
dies tres dissemblables. Pour de trées nombreuses crises, il n'existe pas d’explication tangible,
malgré les méthodes d'investigation sophistiquées aujourd’hui disponibles. Une personne
peut souffrir d’'une ou de plusieurs crises épileptiques sans étre forcément atteinte dépilep-
sie. Ainsi, un abces cérébral, une Iésion cérébrale suffisamment grave, un approvisionnement
insuffisant du cerveau en oxygene ou I'absorption d’une surdose de certains médicaments

déclencheront des crises épileptiques chez pratiquement tout le monde.
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Méme si ces crises peuvent se répéter tant que le probléme qui les cause n’a pas été résolu,
les personnes concernées ne sont pas atteintes d'épilepsie. On parle seulement d'épilepsie
aprés au moins deux crises épileptiques espacées d’au moins 24 heures qui sont survenues
sans raison apparente. Cette définition n'exclut pas I'existence dans le cerveau d’une cause
responsable des crises, par exemple un AVC (accident vasculaire cérébral) ou un traumatisme
cranien sévere qui peut remonter assez loin dans le passé. Le diagnostic d’'une épilepsie sup-
pose méme au contraire la persistance de la prédisposition a I'épilepsie entre les crises, qu'il
s'agisse d’une lésion ou d’'une prédisposition génétique.

Une épilepsie peut étre diagnostiquée dés la premiére crise non provoquée si les résultats
des examens complémentaires (EEG et imagerie cérébrale) laissent supposer qu'il existe un
risque élevé de nouvelles crises. Lidentification correcte de la forme de crise et d’épilepsie

présente chez chaque patient est une condition importante pour un traitement réussi.

QU’EST-CE QU’UNE CRISE EPILEPTIQUE OU UNE EPILEPSIE N’EST PAS?
Normalement, chaque maladie a sa forme d’expression treés caractéristique qui permet
d’en déduire la cause. Ce n'est pas le cas pour les épilepsies qui constituent un groupe d’affec-
tions ou de troubles aux causes diverses dont I'expression commune est la survenue répétée
de crises épileptiques. Mais au rythme ou progresse la recherche, nous devrions étre capables
dans un avenir rapproché d’identifier les causes exactes d’'un nombre grandissant de formes

d’épilepsie. Méme au stade actuel des connaissances, un travail d’investigation minutieux
permet généralement de cerner la forme de crise et de I'associer a un « groupe » d'épilepsies
pour proposer un traitement médicamenteux adapté.

LES PREJUGES ONT LA VIE DURE

Méme si depuis quelques décennies, les spécialistes levent de plus en plus le voile sur les
mysteres de I'épilepsie, elle fait toujours partie des maladies qui inspirent de nombreuses
idées fausses et nourrissent les préjugés dans la conscience collective. Il reste donc un grand
travail de vulgarisation et de sensibilisation de l'opinion publique a accomplir.

Hippocrate, le célebre médecin grec qui a vécu de 460 a 375 avant J.-C,, avait déja compris
que les épilepsies avaient leur origine dans un dysfonctionnement du cerveau, mais il a fallu
attendre le 19e siecle pour que cette conviction incite le monde médical a agir en consé-
quence et que la prise de conscience se fasse aussi —oh combien lentement | —dans le public
en général.
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Dans la seconde moitié du 19¢ siecle, les pronostics thérapeutiques étaient encore
tellement sombres pour les personnes concernées que I'on décida dans de nombreux pays
d’Europe de créer des établissements spécialisés pour ces « plus pauvres parmi les pauvres.
Les personnes atteintes d'épilepsie étaient donc assimilées aux malades mentaux dont elles
partageaient le sort. Des le début du 20¢ siecle, quand I'arsenal des traitements médicamen-

teux et de la chirurgie de I'épilepsie s'est affiné, ces « asiles pour épileptiques » ont disparu

ou ont été convertis en cliniques ou centres d’épilepsie spécialisés.

Vrai

Une crise épileptique est synonyme d’épilepsie. Pour qu'il y ait épilepsie, au moins deux crises doivent
survenir spontanément en l'espace d’au moins 24 heures
sans explication apparente, ou alors une seule crise avec
une lésion a I'IRM cérébrale et/ou des anomalies sur
I'EEG compatibles avec une prédisposition a une épilepsie

Les crises épileptiques sont toujours dramatiques Certaines crises épileptiques passent pratiquement
et ne passent jamais inapercues. inapercues ou paraissent sans gravité.
Lépilepsie est une maladie. La plupart des épilepsies ne sont pas vraiment des

maladies, mais des syndromes plus ou moins uniformes
aux origines diverses ; les maladies épileptiques aux
causes (génético-moléculaires) indubitablement connues
constituent I'exception.

Lépilepsie est une maladie a la forme toujours Il n'existe pas une, mais plus de 30 formes d’épilepsie. Et
identique. les manifestations des crises peuvent montrer une varié-
té infinie de symptomes si on prend tous les patients.

Les épilepsies sont rebelles aux traitements. Environ 70% de toutes les épilepsies répondent bien aux
traitements médicamenteux (crises totalement enrayées
ou tres sporadiques, médicaments bien tolérés).

Lépilepsie est une maladie mentale. Lépilepsie n'est pas une maladie mentale, tout comme
d’autres maladies neurologiques d’ailleurs.

Lépilepsie va de pair avec un handicap mental. La grande majorité des personnes atteintes d'épilepsie ne
présentent aucune déficience mentale.

Lépilepsie est une maladie héréditaire. Plus de 90% de toutes les épilepsies ne sont pas hérédi-
taires au sens ol un parent épileptique n'engendre pas
forcément des enfants épileptiques.

Tous les « épileptiques » se ressemblent. « 'épileptique » type n'existe pas ; les personnes attein-
tes d'épilepsie sont des étres humains individuels au
méme titre que les diabétiques ou les hypertendus.
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Observer les crises

OBSERVER LES CRISES

Certaines personnes atteintes d’épilepsie ont souvent des crises, d'autres rarement. Il peut
arriver que les crises épileptiques soient breves et discretes, auquel cas elles passent facile-
ment inapercues ou sont mal interprétées. A 'inverse, des crises convulsives spectaculaires
peuvent avoir d'autres causes que I'épilepsie.

Dans tous les cas, il est tres important de les observer attentivement : les comptes rendus
précis des témoins oculaires aident les neurologues a poser un diagnostic, a classifier les crises
(voir dépliant d'information « Types de crises ») et a trouver les traitements appropriés.

La premiere chose a faire en cas de crise est toujours d’assurer les premiers secours, de
protéger la personne de blessures et, lorsque c’est nécessaire, de demander une assistance
supplémentaire (voir dépliant d'information « Mesures de premiers secours en cas de crises
épileptiques »). La seconde est I'observation de la crise.

Aujourd’hui, tout le monde ou presque a un smartphone avec fonction vidéo en poche. Avec
le consentement de |a personne (le cas échéant, des parents ou des responsables légaux), il
peut étre tres utile de filmer le déroulement de la crise, puis de montrer ou d’envoyer la vidéo
au médecin. Toutefois, |a prise de notes ou la tenue d’un journal des crises restent trés impor-
tantes, parce qu'une vidéo ne suffit pas a tout capturer. En revanche, elle peut étre pratique
pour s'exercer a relater une crise et pour comparer les descriptions entre elles.

Si plusieurs témoins oculaires sont présents, ils peuvent réunir leurs observations. En cas
de divergences, il faut noter chaque version. D’une maniere générale, il est plus important de
décrire les événements avec précision, en utilisant des termes courants, que de poser un
« diagnostic » hatif. A ce stade, des mots techniques comme « tonique », « généralisée » ou
« absence » ne servent pas a grand-chose. Il est par ailleurs utile de connaitre le comportement
normal de la personne, surtout si elle est atteinte d’'une déficience intellectuelle.

Les crises de la plupart des personnes atteintes d’épilepsie sont toujours
similaires, mais il arrive aussi qu’elles évoluent, avec de nouveaux types ou de nouvelles carac-
téristiques. C'est pourquoi il est important d'observer attentivement chaque nouvelle crise et
éventuellement de comparer ses notes aux descriptions antérieures. En tant que membre de
la famille ou que proche, il peut étre judicieux de se préparer une grille d’observation ou une

trame de compte rendu (« A quoi dois-je préter attention ? »).
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Informations importantes sur le début de la crise

Dans quelles circonstances la crise s'est-elle produite ?

La personne était-elle éveillée ou endormie ?

Avant la crise, la personne était-elle particulierement fatiguée, irritable ou énervée ?
Avait-elle de la fievre ?

La crise a-t-elle été précédée d’'un changement notable de comportement
ou d’humeur?

Avez-vous remarqué des signes avant-coureurs (maux de téte, vertiges
sensation bizarre ou « fourmillements » dans le ventre, etc.) ?

Ces signe sont appelés « aura » et font déja partie de la crise.

Certains facteurs (sons, stimuli visuels, etc.) ont-ils pu jouer un réle de
déclencheur immédiat ?

Le début de la crise a-t-il été progressif ou soudain ?

A-t-il été visible au niveau d’une partie ou moitié du corps ?

Observations sur la crise proprement dite

Qu'est-ce qui a attiré votre attention sur la crise ?

La personne est-elle tombée ? Si oui, comment (comme une poupée de chiffon, le corps
tendu, en s'effondrant d’un coup, vers I'avant, vers I'arriere, sur le coté ou plutdt d’'un
cOté, et dans ce cas, lequel ?) ?

A-t-elle émis unson?

Y a-t-il eu un spasme musculaire, des tressaillements réguliers ou irréguliers, un
tremblement, une mollesse soudaine (perte de tonus) ?

Quelles étaient les parties du corps concernées ?

Un coté était-il plus touché que l'autre ?

La téte s’est-elle tournée d’'un c6té ? S'est-elle figée dans une position peu naturelle ?
Sioui, laquelle ?

Les yeux étaient-ils ouverts ? Si oui, quelle était la direction du regard ?

Comment se présentaient les pupilles ?

Comment la personne respirait-elle pendant la crise ?

A-t-elle fait un arrét respiratoire ?
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+ Lacouleurde sa peau a-t-elle changé ?

+ La personne s'est-elle mordu la langue ?

+  A-t-elle beaucoup salivé (« mousse ») ?

+  Ya-t-il eu des pertes d’urine ou de selles ?

+ Ya-t-il eu des séquences de mouvements particulieres ? Si oui, lesquelles ?

« La personne a-t-elle parlé pendant la crise ?

+ Etait-elle lucide et réagissait-elle normalement ? Etait-elle en mesure d’établir
un contact visuel lorsqu’on lui parlait ou lorsqu’on la touchait ?

+  Luia-t-on administré un médicament d’'urgence ?

+ Lapersonne s'est-elle blessée ?

+  Heure et si possible durée exacte de la crise manifeste

Idéalement, la durée de la crise et la phase de récupération devraient étre chronométrées,
par exemple avec la fonction correspondante du smartphone. Les crises ont tendance a
sembler beaucoup plus longues qu’elles ne le sont en réalité. Lorsque ce n'est pas possible, le
fait de se rejouer mentalement toute la scene avec précision et de mesurer le temps entre le

début et la fin de ce « film intérieur » est une méthode qui a fait ses preuves.

Apreés la crise

+  A-t-on changé la personne de position (position latérale de sécurité, p. ex.) ?

- Comment respirait-elle aprés la crise (normalement, irréguliérement, trés
profondément, avec des rales) ?

+ Lapersonne était-elle désorientée apres la crise et si oui, pendant combien de temps ?
Autrement dit, était-elle en mesure d'indiquer le lieu et I'neure ? Pouvait-elle jauger
correctement sa situation ? Savait-elle qui elle était et qui étaient les autres personnes
présentes ? Pouvait-elle obéir a des injonctions comme :

« Agitez votre main gauche ! » ?

+ Des parties du corps étaient-elles paralysées apres la crise ?
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+ Lapersonne était-elle ensuite tres fatiguée ? Si oui, combien de temps a-t-elle
dd dormir ?

+ Ya-t-il eu plusieurs crises successives ? Si oui, a quel intervalle ? La personne était-elle
lucide entre les crises ?

+  Luia-t-on donné des médicaments pour prévenir d’autres crises (en accord avec son ou

sa neurologue) ?

Auto-observation : questions a poser a la personne lorsqu’elle s’est remise
Selon le type de crise et I'age de la personne, il peut s'écouler de quelques secondes a plu-

sieurs jours avant qu’elle ne retrouve entierement ses esprits. Il arrive que les personnes agées
semblent désorientées des jours entiers, ce qui entraine des confusions et des diagnostics

erronés.

+Quand avez-vous pris votre médicament pour la derniere fois ?
Avez-vous oublié de le prendre ?

« Avez-vous pris d'autres (nouveaux) médicaments ?

+ Avez-vous mangé ou bu quelque chose de particulier avant la crise ?

« Dans quelles circonstances la crise s'est-elle produite ?

+ Quelle était votre humeur juste avant la crise ?

+ Ya-t-il eu des signes avant-coureurs (maux de téte, vertiges, sensation bizarre ou
« fourmillements » dans le ventre, etc.) ?

+ Vous souvenez-vous d’'un déclencheur immédiat (sons, stimuli visuels, etc.) ?

+ Avez-vous senti |a crise commencer dans une partie ou moitié du corps
précise ?

+ Quelles ont été vos sensations juste avant et pendant la crise ?

«  Pouvez-vous décrire la maniere dont vous avez percu la crise ?

+ Vous souvenez-vous de ce qui s'est passé pendant la crise, par exemple,

de ce que vous ont dit les personnes présentes ?
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+ Quelles sensations/quels sentiments associez-vous a la crise ?
+ Ressentez-vous encore des douleurs ou d’autres troubles ?
+ Auxfemmes de la tranche d'age concernée : quand avez-vous eu

vosregles pour la derniére fois ?

Conséquences possibles de la crise (a discuter avec le ou la neurologue)

+  Faut-ilinstruire les membres de la famille et le personnel enseignant ou
encadrant de I'utilisation d’'un médicament d’urgence ?

«  Faut-il adapter le traitement ? Si oui, a court terme, pour éviter les clusters, ou
durablement ?

« Comment la personne peut-elle étre mieux protégée contre les
blessures liées aux crises (en adaptant sa routine quotidienne, p. ex.) ?

«  Sila personne n‘avait plus eu de crise depuis longtemps : quand devrait-elle pouvoir
recommencer a conduire ? Ou a faire du vélo ? Doit-elle provisoirement
renoncer aux activités quotidiennes risquées, comme la natation ? Sa rechute a-t-elle
des conséquences sur sa capacité a travailler ?

«  Est-il judicieux d’envisager une opération ou faut-il continuer le seul

traitement médicamenteux ?
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LES POINTS CLES A NOTER DANS LE RECAPITULATIF

Date/Heure

Personne éveillée ou endormie ?

Activité/comportement en début de crise ?

Circonstances particulieres ?

Signes annonciateurs ?

Comment a débuté la crise ?

Comment a-t-elle évolué ?

Parties du corps impliquées ?

Accentuation d’'un coté ?

Corps contracté ? Si oui, a quel niveau ?
Spasmes/convulsions ? Si oui, au niveau de quelles parties du COrps ? ...

Lucidité ?

Contact visuel lorsqu’on lui parlait ou la touchait ?

Personne hébétée/inconsciente ?

Couleur de la peau altérée ?

Respiration altérée ?

Paroles/actes ?

Morsure de la langue ?

Blessures ?

Pertes d’urine ou de selles ?

Durée jusqu’au retour a I'¢tat normal ?

Souvenir de quelque chose de particulier ?

Autres remarques ?
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Toutes les épilepsies ont pour origine des altérations cérébrales qui augmentent la pré-
disposition aux crises. Différentes maladies peuvent provoquer des crises épileptiques et des
épilepsies. Une disposition accrue aux crises épileptiques peut étre congénitale, héréditaire
ou acquise suite a une maladie ou une blessure. Les crises et les épilepsies peuvent apparaitre
a tout age, mais sont plus fréquentes a certaines périodes de la vie. Il ne faut pas confondre
les causes avec les facteurs susceptibles de déclencher une crise épileptique méme chez les
personnes non épileptiques (crises dites occasionnelles), comme le sevrage alcoolique ou une

forte fievre chez les enfants.

DIFFERENCES SELON L’AGE

Chez les jeunes enfants, les crises sont souvent dues a un développement cérébral en-
core incomplet, des malformations congénitales ou des causes génétiques (voir ci-dessous).
Certains des syndromes épileptiques liés a I'age chez les enfants et les adolescents ont un pro-
nostic tres favorable et peuvent « guérir » complétement au fil du temps. C'est par exemple le
cas des absences épileptiques typiques de I'enfance ou de I'épilepsie rolandique. Mais il existe
aussi d’autres épilepsies génétiques, comme le syndrome de Dravet, d'évolution sévere.

A un age adulte plus avancé, ce sont généralement d’autres maladies qui endommagent le
cerveau, augmentant ainsi le risque de crises épileptiques ou d’épilepsie. Chez les personnes
agées, les épilepsies sont souvent consécutives a des troubles circulatoires, des tumeurs, des
blessures ou des démences.

La cause de I'épilepsie peut aujourd’hui étre déterminée dans 60 % des cas environ. Mais
malgré un diagnostic approfondi, elle reste souvent incertaine.

Un examen complet est toujours important : il repose sur la description précise des crises,
I'électroencéphalogramme (EEG), l'imagerie par résonance magnétique (IRM) et éventuel-
lement une analyse du liquide cérébrospinal ou un test génétique. C'est le seul moyen de
détecter et de soigner a un stade précoce des affections relativement rares, mais nécessitant
un traitement aigu (tumeurs, AVC, hémorragies, inflammations). Un diagnostic minutieux aide
a trouver la bonne thérapie — médicamenteuse ou, le cas échéant, chirurgicale — et a faire des
pronostics fiables. Par ailleurs, méme si une crise semble de prime abord épileptique, elle peut

ne pas |'étre et avoir des causes physiques (maladies cardiovasculaires, p. ex.) ou psychiques.
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Les épilepsies sont d'abord classées en fonction du type de crise : on distingue ainsi les épi-
lepsies a crises focales, c.-a-d. qui se déroulent ou débutent dans une ou plusieurs régions cir-
conscrites du cerveau, des épilepsies avec crises généralisées, qui commencent dans les deux
hémispheres en méme temps. Les épilepsies idiopathiques, dont le pronostic est générale-
ment bon, forment un sous-groupe des épilepsies avec crises généralisées. Elles recouvrent les
absences épileptiques infantiles et juvéniles, I'épilepsie myoclonique juvénile avec spasmes
musculaires et I'épilepsie exclusivement accompagnée de crises tonico-cloniques générali-

sées (autrefois appelée grand mal du réveil).

FORMES D’EPILEPSIE EN FONCTION DES CAUSES

Etiologie

Epilepsia® ILAE/Rev Med Suisse 2018.

Structure de la classification des épilepsies (* indique le départ de la crise).

22

Ligue contre I'Epilepsie | e-book



Ligue Suisse
e contre I'Epilepsie

Causes des épilepsies

Epilepsies d’origine structurelle : on désigne par |a les épilepsies causées par un dommage
structurel identifiable du cerveau. Ces « lésions » sont souvent acquises, mais peuvent aussi
étre d'origine génétique ou résulter d’'un trouble du développement du cerveau. Dans
I'enfance, des causes fréquentes d'épilepsies structurelles sont les anomalies congénitales
du développement cérébral, les tumeurs malformatives ou les Iésions lors de la naissance
(périnatales). A I'age adulte, il sagit souvent d'AVC, d’hémorragies cérébrales ou de
blessures, plus rarement d’infections ou de tumeurs. Mais des malformations vasculaires
ou des démences peuvent aussi étre a l'origine d’une épilepsie. Si les crises ne peuvent pas
étre supprimées par des médicaments, la possibilité d’une opération (résection) devrait étre
envisagée.

Causes génétiques : certaines épilepsies sont directement imputables a une mutation
génétique. Il estimportant de noter que « d'origine génétique » ne veut pas dire « héréditaire ».
Cette seconde forme ne concerne qu’un petit groupe d’épilepsies plus fréquentes au sein de
certaines familles. Mais que ce soit dans les formes graves ou bénignes, les mutations généti-
ques identifiées sont le plus souvent nouvelles et non héréditaires. Le syndrome de Dravet en
est un exemple : 80 % des enfants atteints présentent une néomutation du géne SCN1A.

Causes infectieuses : |es infections et les blessures sont les causes les plus fréquentes
d’épilepsie dans le monde. Il s'agit par exemple des méningites et encéphalites bactériennes
et virales, également présentes en Suisse, qui peuvent étre transmises par des tiques infec-
tées ou provoquées par des virus de I’herpés ou des méningocoques. Sous d’autres latitudes,
des maladies répandues comme le paludisme, le sida ou la cysticercose cérébrale (ténia du
porc) provoquent souvent des atteintes cérébrales a l'origine dépilepsies.

Causes métaboliques : les maladies métaboliques sont une cause rare, le plus souvent
génétique, des épilepsies. Elles touchent généralement plusieurs organes en plus du cerveau,
mais s'laccompagnent fréequemment d'épilepsies. Un diagnostic précoce est important afin
d’identifier a temps les maladies susceptibles d'étre soignées et de mettre en place le

traitement approprié.
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Des absences précoces et des chutes peuvent par exemple étre dues a déficience
génétique rare (déficit en GLUT1 ou maladie de De Vivo), qui entraine une diminuti-
on de I'assimilation du glucose (c.-a-d. du sucre) dans le cerveau. Le régime cétogene
est la thérapie de choix dans ce cas.

D'autres épilepsies métaboliques apparaissent non seulement dans les premiéres
années de |a vie, mais aussi chez les adolescents ou les adultes. Exemple : les mala-
dies mitochondriales, qu'il est particuliérement important d’identifier, car certains
médicaments antiépileptiques (comme le valproate) peuvent les aggraver.

Epilepsies auto-immunes : des maladies du systéme immunitaire (maladies
auto-immunes) peuvent également étre a 'origine de crises d’épilepsie en raison
d’anticorps qui attaquent directement le cerveau. Leur détection précoce est la aussi
importante, afin de mettre en place une immunothérapie a temps. Comme il peut
arriver que des tumeurs extra-cérébrales provoquent des épilepsies, une recherche de
tumeur et un traitement approprié sont nécessaires si I'on soupconne une épilepsie
auto-immune. Ces dernieres années, de plus en plus de nouvelles épilepsies auto-im-
munes ont été décrites. Les anticorps responsables ont été identifiés, améliorant du
méme coup les possibilités diagnostiques. Les encéphalites, telles que I'encéphalite
a anticorps anti-récepteurs NMDA (« cerveau en feu ») ou I'encéphalopathie sen-
sible aux stéroides associée a la thyroidite auto-immune, font partie des épilepsies
auto-immunes.

Causes inconnues : les causes de ces épilepsies ne sont pas encore connues, par
exemple parce qu'il s’agit de défauts génétiques non identifiés a ce jour. Toutefois,
I'identification des causes des épilepsies dépend aussi fortement des possibilités

diagnostiques dans les différentes régions du monde.
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CLASSIFICATION DES CRISES COMME SCHEMA D’ORGANISATION PAR TYPE

Les crises épileptiques sont des troubles fonctionnels temporaires du cerveau lors desquels
I'activité électrique ordonnée des cellules nerveuses est brievement perturbée. Ces crises
peuvent se manifester de maniére tres différente — parfois courtes et bénignes, elles peuvent
aussi dans certains cas étre dangereuses.

La crise épileptique n’est pas a mettre sur le méme plan que I'épilepsie. Une crise peut étre
une réaction ponctuelle du cerveau a une Iésion ou une maladie aigué (dite crise symptoma-
tique aigué), alors que I'épilepsie pathologique se caractérise par une tendance permanente a
des crises épileptiques répétées, méme sans cause identifiable.

Mais pourquoi est-il donc nécessaire de distinguer les différents types de crises et de les
répertorier ? Une classification des crises est pertinente a plusieurs égards. Le type de crise
(outre leur fréquence) détermine grandement I'impact individuel sur la qualité de vie des
personnes atteintes : les crises avec perte de conscience et les crises associées a un risque
de chute sont plus susceptibles d'entrainer des accidents et des blessures que les crises sans
altération de I'état de conscience et/ou qui ne présentent pas de risque de chute ; les crises
qui s'accompagnent de grands mouvements et/ou d’une incontinence sont plus génantes que
celles qui ne présentent pas ces symptdmes, etc. Selon le type de crises, il est ainsi possible de

déduire la répercussion des événements sur la vie de la personne affectée.

Départ focal Départ généralisé

Avec altération Sans altération
de I'état de con- | de I'état de con- Moteur Moteur
science science - tonico-clonique « tonico-clonique
. autre - autre
Moteur

Non moteur (absence) Non moteur (absence)

Non moteur
Propagation bilatérale
tonico-clonique

Version 2017 de la classification des types de crises de la Ligue internationale contre Iépilepsie

Source de la figure: Z. Epileptol. 31, 282-295 (2018).

(International League Against Epilepsy, ILAE).
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Par ailleurs, I'analyse des types de crises permet au médecin de tirer des conclusions sur la
forme sous-jacente de I'épilepsie, voire sur sa cause : ainsi, les crises focales surviennent sou-
vent dans les épilepsies qui sont I'expression d’'une maladie cérébrale sous-jacente (épilepsies
dites d’origine structurelle, voir le dépliant d'information « Causes des épilepsies »), tandis
que les crises généralisées sont plus fréquentes dans les épilepsies dues a une prédisposition
génétique (autrefois dites « idiopathiques »). Laffectation a un type dépilepsie détermine
ensuite le choix du médicament optimal.

La fonction la plus importante de |a classification des crises est peut-étre de fournir aux
personnes atteintes d’épilepsie, aux accompagnants et aux soignants un langage commun
pour échanger sur les crises. Tout diagnostic et tout traitement de I'épilepsie nécessitent
dans un premier temps de se mettre d’accord sur ce dont on parle | Dans cette optique, la
classification des crises de la ILAE, dont la derniére mise a jour date de 2017 (voir figure), vise
a faciliter cet échange de maniére pratique et descriptive (c’'est-a-dire axée sur la procédure).
La classification ne se réfere donc pas aux causes des crises ou aux processus cérébraux
sous-jacents (cette approche est réservée a la classification des épilepsies), mais plutét a leurs
signes observables et tangibles.

Toutefois, la distinction fondamentale entre les crises focales (c’'est-a-dire limitées a un
foyer) et les crises généralisées est siimportante qu'elle continue a servir de premier principe
d’organisation pour la classification des crises.

« Focale » signifie que la crise trouve son origine dans une zone spécifique du cerveau, tandis
que dans les crises généralisées, il n'y a pas de début focal, car de grandes zones des deux

hémispheres cérébraux sont touchées d'emblée.

CRISES FOCALES

Dans les crises focales sans altération de I'état de conscience (autrefois dites « partielles
simples »), la crise reste si limitée a |la zone d’origine dans le cerveau qu'il n'y a pas de perte
de I'état de conscience. Selon la région du cerveau touchée, une crise peut déclencher, par
exemple, des contractions musculaires ou d’autres mouvements involontaires, diverses
sensations (perception d’éclairs lumineux, de sons ou de musique, d’'une « sensation étrange
dans la région de l'estomac », d’'odeurs désagréables, etc.), ou des émotions puissantes, telles
qu’une peur soudaine, ou des troubles passagers de I'élocution ou de la mémoire. Parfois, ces

crises sont a peine ou pas du tout perceptibles pour les personnes extérieures.
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Souvent, les crises se propagent dans tout le cerveau. Elles slaccompagnent alors d’une
perte de I'état de conscience ou entrainent des crises généralisées (tonico-cloniques bila-
térales, autrefois dites « tonico-cloniques secondairement généralisées »). Le début d’'une
crise sans perte de conscience est également appelé «aura ». Les auras sont elles-mémes des
événements épileptiques et représentent le début focal des crises d’épilepsie ; elles peuvent
également survenir de maniere isolée.

Les crises focales avec altération de I’état de conscience (autrefois dites « partielles com-
plexes ») sont le type de crise le plus courant a I'age adulte. Elles naissent fréquemment dans
le lobe temporal ou le lobe frontal du cerveau et s'accompagnent d’'une altération de I'état
de conscience. Souvent, ces crises commencent sans altération de I'état de conscience (aura).
Dans la phase avec perte de conscience, les mouvements involontaires peuvent se manifester
sous diverses formes, allant de mouvements isolés tels que macher bruyamment et déglutir,
tourner la téte et le corps, rouler les yeux, bouger les bras ou les jambes (bouger sans cesse les
doigts, trépigner) a des successions completes d’'actions telles que se déshabiller ou déam-
buler. La personne en crise semble alors en transe et ne se souvient plus de rien apres la crise.
La désignation « crises psychomotrices » autrefois utilisée exprime bien la combinaison de
I'absence mentale et des mouvements particuliers.

Les crises focales avec altération de I'état de conscience durent généralement entre 30 se-
condes et deux minutes. Ensuite, les personnes atteintes ont besoin d'un certain temps avant

de savoir a nouveau ou elles se trouvent et ce qu’elles s'apprétaient a faire.

CRISES GENERALISEES

Lors de ces crises, des zones étendues du cerveau sont touchées des le début dans les deux
hémispheres (atteinte bilatérale). Les crises s'accompagnent généralement d’une perte com-
pléte de conscience (exception : les myoclonies par ex., voir ci-dessous). Les crises généralisées
se manifestent de maniére tres différente. Cela va des absences a peine perceptibles aux

crises tonico-cloniques pouvant étre dangereuses.
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Crises généralisées non motrices : absences

Les absences typiques sont une forme de crise fréquente chez les enfants, mais elles
peuvent aussi se produire a I'age adulte et avancé. La personne qui en est victime interrompt
une activité en cours, se fige et regarde dans le vide. Elle ne réagit pas lorsqu’on lui parle. Des
mouvements involontaires de faible amplitude, comme de légers mouvements de rotation
sur le coté, peuvent accompagner ces absences. Les absences typiques commencent et se
terminent soudainement et durent rarement plus de 10 secondes. Souvent, les activités inter-
rompues sont reprises apres la fin de |a crise, mais la personne ne se souvient de rien.

Ces crises passent donc facilement inapercues ou sont souvent interprétées a tort comme
des « révasseries ».

Les absences atypiques sont difficiles a distinguer des crises focales avec altération de
I'état de conscience. Elles durent plus longtemps que les absences typiques et s'accom-
pagnent souvent de phénoménes moteurs involontaires plus évidents comme les contrac-

tions.

Crises généralisées motrices : les myoclonies

Les crises myocloniques sont des contractions musculaires bilatérales soudaines au niveau
du visage, des bras, des jambes ou des épaules. Le plus souvent, elles sont vécues en pleine
conscience. Il s'agit d’'une forme typique de crise chez les adolescents atteints dépilepsie
« myoclonique juvénile », mais elle survient également a d'autres ages. En particulier dans

I'épilepsie myoclonique juvénile, ces crises évoluent vers une forme tonico-clonique.

Crises tonico-cloniques

La crise tonico-clonique généralisée, autrefois appelée « grand mal », représente la forme
la plus impressionnante de crise épileptique. Elle survient soit « de but en blanc » sans évé-
nement annonciateur, soit a la suite d’une crise focale qui n’est pas toujours identifiée (focale
devenant tonico-clonique a propagation bilatérale), soit a la suite de myoclonies. Si tout
commence par une crise focale sans altération de I'état de conscience, il est parfois possible
de déduire rétrospectivement le point de départ de |a crise dans le cerveau a partir des sensa-
tions décrites par la personne concernée.
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Les crises tonico-cloniques sans début focal sont souvent plus fréquentes a certains mo-
ments de la journée, par exemple pendant le sommeil nocturne ou, dans la forme particuliere
de I'épilepsie dite de grand mal du réveil, dans les deux premiéres heures suivant le réveil
matinal.

Une crise tonico-clonique correspond a I'image que se font la plupart des gens d’'une
crise d’épilepsie : la personne perd soudainement la conscience, les yeux grands ouverts, le
regard fixe, et tombe au sol, souvent en poussant un grand cri au début de la crise. Le corps se
contracte et se raidit, cette phase tonique dure environ 20 a 30 secondes. Lors de la phase clo-
nique qui suit, la personne présente des secousses violentes et rythmées au niveau du visage,
du tronc, des bras et des jambes. La peau palit et les levres bleuissent, car la crise ne permet
pas une respiration suffisante. La personne peut également avoir la bouche écumeuse et des
pertes d’urine (rarement de selles). Souvent, elle se mord la langue si bien que du sang peut
également s'échapper de la bouche.

La crise entiere dure rarement plus de deux minutes, maximum trois. Les proches et ceux
quiy assistent ont souvent I'impression qu’elle dure bien plus longtemps. Dans la phase
qui suit, la personne reprend conscience. S'il y a encore des phases transitoires de perte de
conscience apres la crise, la personne doit étre placée en position latérale de sécurité pour
garder les voies respiratoires dégagées (voir le dépliant d'information « Mesures de premiers
secours en cas de crises épileptiques »). Il faut généralement un certain temps avant que la
personne retrouve complétement ses esprits et puisse réagir et parler normalement. Cer-
taines tombent dans un sommeil profond immédiatement apres la crise. Les proches doivent
alors vérifier si la respiration est normale. Le lendemain, beaucoup de victimes de ces crises se
plaignent de courbatures.

Les crises sont aussi parfois purement cloniques, généralement accompagnées de se-
cousses musculaires asymétriques et irrégulieres. Elles se produisent le plus souvent chez
les nouveau-nés ou les jeunes enfants. Les crises toniques sont également bien connues : la
personne qui en souffre est crispée dans une « posture forcée », les traits du visage souvent

déformés et les yeux ouverts. Ces crises surviennent fréquemment pendant le sommeil.
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ETAT DE MAL EPILEPTIQUE

On parle d’'un état de mal épileptique (aussi «status epilepticus» ou statut épileptique)
lorsqu’une crise tonico-clonique généralisée ne s'est pas arrétée d'elle-méme au bout de
cing minutes, ou lorsque, dans le cas d’un autre type de crise, la durée de la crise dépasse
un certain temps (on évoque souvent 10-15 minutes pour les crises « mineures »). Les crises
qui se succedent rapidement sans que la personne ne puisse se rétablir complétement dans
I'intervalle sont également considérées comme un état épileptique.

Iy a les états épileptiques avec ou sans manifestation motrice et ceux avec ou sans perte
de conscience. La palette de manifestations est aussi large que celle des crises épileptiques
elles-mémes, car tout type de crise peut donner lieu a un état de mal épileptique. Les états
engendrés par des crises « mineures » sont souvent qualifiés de maniére quelque peu trom-
peuse d'états épileptiques « non convulsifs » (sans contraction ni secousse), bien que cer-
taines formes puissent trés bien impliquer de légeres contractions ou secousses.

Un état de mal épileptique tonico-clonique généralisé constitue une urgence vitale. Il né-
cessite une prise en charge médicale d'urgence immédiate et adaptée. Les autres formes
n‘engagent pas le pronostic vital, mais sont aussi plus difficiles a détecter, car moins mar-
quées. En cas de suspicion d’état « non convulsif », il faut toujours contacter immédiatement
le médecin traitant afin de rapidement établir un diagnostic et, si nécessaire, instaurer un

traitement.
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QU’EST-CE QUE LETAT DE MAL EPILEPTIQUE ?

Létat de mal épileptique (aussi «status epilepticus») est défini de maniere pragmatique
comme une crise d'épilepsie prolongée : au-dela de 5 minutes pour une crise convulsive
bilatérale ou tonico-clonique, autrefois appelée grand mal, ou plus de 10 minutes dans le cas
d’une crise focale ou d'absence. Cette définition s'applique également si deux ou plusieurs
crises surviennent dans le méme laps de temps, sans reprise de I'état clinique de base entre
elles (i.e., sans que les personnes concernées se réveillent et puissent a nouveau se déplacer
normalement).

Il s'agit de la deuxieme urgence neurologique la plus fréquente, aprés I'accident vascu-
laire cérébral, ayant une répercussion potentielle au niveau de la mortalité et de la morbidité
(nouvel handicap). Il est important de relever qu'il ne s’agit pas d’'une maladie spécifique, mais

d’un symptoéme relativement hétérogéne, lié a une multitude de conditions et de causes.

Fréquence et causes

Létat de mal épileptique survient annuellement environ chez 10-20 personnes sur
100’000 ; rapporté a I'ensemble de la Suisse, cela représente environ 800 a 1600 cas par an. La
fréquence est relativement plus importante chez les enfants en bas age, mais surtout chez les
personnes ageées.

Cette distribution est expliquée par les causes sous-jacentes. Chez les enfants, en effet, il
peut se présenter dés la période néonatale suite a des problemes congénitaux, souvent géné-
tiques ; les infections et |a fievre haute peuvent aussi le déclencher.

Chez les adultes jeunes ou d’age moyen, des intoxications avec des drogues ou alcool,
certains médicaments, des traumatismes craniens ainsi que les tumeurs cérébrales sont des
causes fréquentes d'un état de mal. En revanche, chez les plus agés, les causes suivantes sont

au premier plan :

. les maladies des vaisseaux sanguins du cerveau (AVC aigus ou anciens)
. les maladies neurodégénératives (démences)
. les tumeurs touchant le cerveau, soit primairement, comme les gliomes,

soit sous forme de métastases.
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Il est par ailleurs important de rappeler qu’environ la moitié des patient-e-s avec un
état de mal épileptique est déja connue pour une épilepsie. Dans ce cas, les causes les plus
fréquentes sont soit une fluctuation naturelle de I'activité de I'épilepsie, soit surtout une
perturbation du traitement médicamenteux. Par exemple, les médicaments n‘ont été pris
que de maniere irréguliére ou pas du tout, ou bien des médicaments nouvellement prescrits

interagissent avec les anticonvulsivants et affaiblissent leur efficacité.

Pronostic et diagnostic

Globalement, un état de mal épileptique peut causer un nouvel handicap a court terme
(temporaire ou non) chez jusqu’a la moitié des patient-e-s, et le déces dans environ 5-15 %
des cas.

Ce pourcentage, cependant, dépend fortement de I'age des patients (nettement plus bas
chez les enfants, mais plus haut chez les personnes agées), ainsi que de la cause sous-jacente.
Par exemple, en général, une intoxication est liée a un pronostique globalement meilleur, a
condition qu’elle soit reconnue précocement et qu’elle puisse étre gérée assez facilement par
les médecins urgentistes. Apres une hémorragie cérébrale étendue, une infection grave, ou
une inflammation prononcée, ou encore une interruption de I'apport d’oxygene au cerveau
apres un arrét cardiaque, un état de mal épileptique slaccompagne d’un coma profond et de
chances de survie nettement plus faibles.

Récemment on a mis en évidence I'importance de I'institution rapide d'un traitement adé-
quat comme variable qui peut influencer favorablement le pronostic.

Toute personne victime d’'un état de mal épileptique devrait étre transportée sans délai en
ambulance a I'hpital. Ce n'est qu’a cet endroit ou les patient-e-s bénéficient d'investigations
ciblées. Les exceptions peuvent s'appliquer aux personnes institutionnalisées connues pour
présenter des états de mal fréquents, qui peuvent étre gérés avec des protocoles mises en

place par les neurologues traitent-e-s.
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Les investigations aigués comprennent I'examen clinique, un bilan sanguin, voir un
électroencéphalogramme (EEG). Souvent, une imagerie du cerveau (IRM) ou une analyse du
liquide céphalo-rachidien sont également utiles.

Dans les cas oU I'état de mal ne se manifeste pas par des convulsions (état de mal «
non-convulsif »), le réle de I'électroencéphalogramme est de la plus haute importance. Cest le
cas pour des signes neurologiques plus subtils, p.ex. une perturbation du langage, de la vision,
ou une altération cognitive ou du comportement. Les démarches diagnostiques se déroulent

en mode d’urgence en paralléle avec I'instauration du traitement.

Traitement

Siun état de mal épileptique est conséquent a une cause identifiable, il est primordial
de l'identifier rapidement et de la traiter de maniére appropriée sans délai. En méme temps,
I'administration des médicaments se déroule généralement par une veine du bras (injection
ou courte perfusion). Au début ou en dehors de I'hopital, on peut également appliquer un
spray nasal, une solution dans la bouche, une seringue dans le muscle. Ce n'est que dans des
cas exceptionnels, par exemple chez les jeunes enfants, que I'on peut aussi introduire des
suppositoires par voie rectale.

Sile premier médicament n'est pas efficace, d'autres suivront selon un protocole d’ad-
ministration établi. La premiere ligne est représentée par les benzodiazépines (somniferes/
sédatifs) : clonazépam, midazolam, lorazépam, ou diazépam. Celles-ci sont rapidement suivies
par des anticonvulsivants. Actuellement, les plus utilisés sont le valproate, le Iévétiracétam, et
le lacosamide, bien devant la phénytoine, le brivaracétam, ou le phénobarbital. Ce dernier est
encore utilisé principalement chez les nouveau-nés et les jeunes enfants.

Dans certains cas particulierement graves (état de mal « réfractaire » qui persiste mal-
gré un traitement approprié jusqu’a ce moment-la), le traitement doit étre intensifié : Les
patient-e-s sont plongés dans un coma thérapeutique. Pour cela, ils doivent étre placés sous
ventilation mécanique et transférés aux soins intensifs. Pour induire et maintenir le coma, on

utilise généralement du propofol et/ou du midazolam en perfusion continue.
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Si ces mesures ne permettent pas de mettre fin a I’état de mal épileptique, qui devient,
pour ainsi dire, « super-réfractaire » au traitement, d’ultérieures alternatives peuvent étre
considérée : par exemple, 'administration de thiopental ou de kétamine (des anesthésiques
généraux), une immuno-modulation, un régime cétogeéne, ou encore I'implantation d’un
stimulateur électrique du nerf vague. En ligne générale, plus longtemps I'’état de mal persiste
en dépit d'un traitement, davantage sera le risque de complication.

Les paragraphes précédents illustrent I'importance d’une prise en charge rapide, dans un
environnement interdisciplinaire, afin de pouvoir offrir aux patient-e-s les meilleures chances
de guérison. Par ailleurs, les personnes traitées pour une épilepsie peuvent minimiser les
risques de la survenue d’un état de mal épileptique en suivant régulierement le traitement

prescrit, et en optimisant leur hygiéne de vie.

Schéma médicamenteux du traitement de I’état de mal épileptique

[ lorazépam ou midazolam ]i[ clonazépam ]
[ lévétiracétam ou valproate ]ﬂ[ lacosamide ]

5-30 min.:
1@ et 2¢me |ignes

EME focal sans atteinte sévere EME gén. convulsif, ou focal avec

de la conscience / atteinte sévere de la conscience
- phenytoine, phénobarbital, ot

30 min - 48h: brivaracétam, topiramate, midazolam propofol
3éme |igne hali n .
presg: oxcar K ou
Pérampanel, ou autres \/
‘ thiopental ’
apreés 48h:
Lignes additionnelles possibles
”ketarnmf et stimulation vagale, electro-
diéte cétogéne 0 P
A A convulsivo-thérapie

ou
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LEPILEPSIE CHEZ LES ENFANTS

Les crises d'épilepsie traduisent une hyperactivité passagere et simultanée des cellules
nerveuses du cerveau. Lépilepsie est la prédisposition a présenter de telles crises a long terme.
Elle se manifeste souvent des I'enfance. En moyenne, un enfant sur 140 (0,7 %) est atteint
d’épilepsie ; plus d’un tiers des épilepsies commencent dans I'enfance. Les causes, les types de
crises et I'évolution peuvent étre tres différents.

De maniére générale, il estimportant d’aborder ouvertement le sujet en famille. En utili-
sant des mots adaptés, il est possible d’expliquer a un enfant ce qu'est sa maladie dés I'age
de 2 ou 3 ans. Les parents, amis et connaissances ainsi que les personnes qui s'occupent des

enfants doivent également en étre informés.

PRINCIPAUX TYPES DE CRISES CHEZ LES ENFANTS

On distingue deux types principaux de crises d’épilepsie : la crise généralisée et la crise
focale. Une crise généralisée se produit lorsque tout le cerveau est dés le départ affecté par
des décharges nerveuses. Pour en savoir plus sur les différentes formes de crises rencontrées

selon I'age, consultez le dépliant d'information « Types de crises ».

Crises du nouveau-né

Les crises sont un peu plus fréquentes chez les nouveau-nés que plus tard dans I'en-
fance. Elles surviennent le plus souvent chez les enfants atteints d’'une encéphalopathie
hypoxique-ischémique a la suite d'un manque d’oxygéne a la naissance. Plus tard, celleci ne
conduit cependant que dans 15 % des cas a une épilepsie nécessitant un traitement au long
cours. Néanmoins, les crises en phase aigué doivent étre traitées correctement pour ne pas
aggraver les dommages au cerveau. D’autres causes sont possibles. Il existe par ailleurs des

formes d'épilepsie d'origine génétique qui commencent chez le nouveau-né.

Spasmes infantiles

Ces crises surviennent généralement a I'age de 3 a 8 mois et ne sont pas faciles a identi-
fier : les enfants affectés, souvent des garcons, levent soudainement leurs bras pliés tout en
penchant |a téte et le tronc vers l'avant. Cette posture pourrait faire penser que I'enfant prend
peur. Ces spasmes se produisent le plus souvent en série, mais peuvent aussi étre beaucoup
plus discrets que des sursauts. De nombreux enfants souffrant de spasmes infantiles pré-
sentent un trouble du développement (syndrome de West) en plus des altérations typiques

des ondes cérébrales (EEG).
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Convulsions fébriles

Une crise convulsive fébrile est une crise déclenchée par la fievre (généralement une crise
tonico-clonique, voir ci-dessous). Elle ne représente que rarement le début d’'une épilepsie ;
le plus souvent les enfants concernés ont un développement normal et sont par ailleurs en
bonne santé. Elle se manifeste chez environ 3 a 5 % des enfants 4gés de 6 mois a 5 ans. Les
cas de convulsions fébriles peuvent s'accumuler au sein d'une méme famille. Ces crises se ma-
nifestent généralement lors d’une fievre dépassant rapidement 38,5 °C. Une crise convulsive
fébrile sans complication ne dure que quelques minutes, sans séquelles au cerveau, et I'en-
fant se remet en principe rapidement. Aprées une telle crise, il est recommandé aux parents de
contacter un médecin. Dans 'immense majorité des cas, les convulsions fébriles disparaissent

au plus tard lorsque I'enfant atteint I'age d’aller a I'école.

Absences

La forme d’épilepsie généralisée de loin la plus fréquente chez les enfants peut facilement
passer inapercue : les enfants sont comme « absents » pendant un court moment, générale-
ment entre 5 et 10 secondes, sans tomber ni tressaillir, leurs yeux sont ouverts ou clignent et
leur regard semble « vide ». On dit fréquemment de ces enfants qu'ils sont réveurs, car ils ne
remarquent plus rien pendant une absence. Souvent, ils ne sont eux-mémes pas conscients

d’avoir eu une crise.

Crises tonico-cloniques

Les grandes crises dépilepsie (également appelées « grand mal ») surviennent a tout age :
la personne affectée perd conscience, son corps se contracte (phase tonique). Elle tombe alors
généralement au sol, un bref arrét respiratoire peut survenir. Ensuite, la personne est prise de
secousses musculaires (phase clonique). Le plus souvent, la crise se termine au bout de deux a
trois minutes.

Dans de rares cas, les crises durent plus de 3 minutes. Lorsqu’aucun médicament d’urgence

n'est a disposition, il faut appeler un médecin ou les secours (tél. 144).
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DIAGNOSTIC

Apres une premiere crise sans fievre, il est recommandé aux parents de consulter un
neuropédiatre spécialisé. Il est alors important qu'’ils observent le plus précisément possible la
crise, qu'ils notent leurs observations, voire qu'ils filment la crise. Les antécédents médicaux
de I'enfant et de ses parents proches peuvent également jouer un réle. Lélectroencéphalogra-
phie, ou EEG, mesure le courant cérébral et fournit des informations importantes sur l'activité
épileptique dans le cerveau. Une EEG standard enregistre I'activité électrique du cerveau
pendant 25 minutes. Il existe cependant aussi des formes d'épilepsie qui ne sont pas visibles
a 'EEG entre les crises.

Dans de nombreux cas, en particulier lors de crises focales, une imagerie par résonance
magnétique (IRM) est également nécessaire pour exclure des modifications structurelles du
cerveau conduisant a une épilepsie. Chez les enfants en bas age ou agités, cet examen néces-
site une sédation. Il est préférable que I'IlRM soit effectuée dans un hdpital spécialisé ou I'on
dispose d’'un équipement moderne et des compétences adéquates.

Un examen neuropsychologique précoce aide a identifier et, si nécessaire, traiter suffisam-
ment t6t toute difficulté ultérieure d’apprentissage, de concentration ou de la vie quotidienne

liée a I'épilepsie ou a son traitement.

Examen génétique

Les épilepsies de I'enfance ont souvent une origine génétique. Cela ne signifie pas forcé-
ment que la maladie est héréditaire : les mutations génétiques surviennent souvent « de
novo », c'est-a-dire sont d’apparition nouvelle. Il n'y a pas de « géne de I'épilepsie », mais une
grande diversité d'altérations génétiques possibles, chacune étant rare.

Un examen génétique concluant permet de mieux évaluer dans quelle direction la mala-
die va évoluer. Lenfant n'a alors pas a subir d'autres examens et, parfois, les médecins savent
également sur cette base quels médicaments ou méthodes thérapeutiques peuvent étre ou

non utiles.
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PRINCIPAUX SYNDROMES EPILEPTIQUES

Epilepsie rolandique
(épilepsie bénigne a pointes centrotemporales)

Lépilepsie rolandique est I'épilepsie focale la plus fréquente chez les enfants. Elle est d’ori-
gine génétique et peut étre héréditaire, bien que les génes responsables soient encore large-
ment inconnus. Les crises focales vécues en pleine conscience surviennent le plus souvent la
nuit entre I'dge de 3 et 11 ans et se manifestent par des bruits forts émanant de la gorge et
des tressaillements rythmiques au coin de la bouche. La plupart des crises sont treés courtes
et s'arrétent d’elles-mémes. Presque toujours, les symptémes disparaissent spontanément
durant la puberté ou 'adolescence. Cette forme d’épilepsie était autrefois qualifiée de

« bénigne », on la dit aujourd’hui « autolimitée ».

Syndrome de Landau-Kleffner

Ce syndrome est beaucoup plus rare. Ce sont ici les lobes temporaux, ou se trouve une
partie de notre centre du langage, qui sont touchés. Les enfants, agés pour la plupart de 3a 7
ans au début des symptémes, ont de plus en plus de difficultés a comprendre la langue et a
reconnaitre ce qui est dit (agnosie verbale). Dans certains cas, le syndrome conduit a la perte
totale du langage (aphasie).

Environ 70 % des enfants touchés présentent des crises d’épilepsie de différentes formes,
le plus souvent liées au sommeil. Celles-ci ne figurent cependant pas au premier plan ; le
trouble du langage est provoqué par la décharge focale permanente pendant le sommeil,
visible uniquement en réalisant une EEG pendant le sommeil. Méme si cette forme d'épilepsie
régresse souvent beaucoup a la puberté et a I'adolescence, elle doit faire I'objet d’un traite-

ment antiépileptique correct. Souvent, des troubles demeurent malgré tout.

Absence épileptique

Il sagit de I'épilepsie généralisée la plus fréquente dans I'enfance. Elle peut provoquer bien
plus de 100 absences par jour. Chez les enfants, la maladie commence le plus souvent entre 5
et 8 ans, mais il existe aussi des absences épileptiques chez les jeunes enfants et les adoles-
cents. La cause est généralement génétique, parfois héréditaire. La forme infantile classique de

I'absence épileptique peut généralement étre traitée sans difficulté.
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Syndrome de Doose

Le syndrome de Doose se manifeste entre I'dge de 1 an et demi et 5 ans par des crises
accompagnées de secousses musculaires et un risque élevé de chute en raison d’'une perte
soudaine de la tension musculaire. Chez certains enfants, les crises peuvent étre traitées avec
succes et le développement peut étre normal. Chez d’autres, les crises sont difficiles a contro-
ler ; les enfants présentent des troubles du développement et ont souvent besoin de plusieurs

médicaments.

Syndrome de Dravet

Ce syndrome est plutét rare. Les premiéres crises surviennent a I'dge de 3 a 9 mois et sont
souvent associées a de la fievre. Ce syndrome est provoqué dans la plupart des cas par une
mutation génétique et les médicaments ne permettent souvent qu’un contrdle partiel des
crises. Cependant, un certain nombre de médicaments, fréquemment administrés en asso-
ciation, peuvent généralement aider I'enfant et stabiliser la situation. Malgré tout, I'enfant

présente presque toujours un trouble du développement.

Syndrome de Lennox-Gastaut

Ici, les crises apparaissent pour la premiere fois entre 'age de 1 a 6 ans et prennent des
formes trés diverses. Elles ne sont que rarement traitées avec succes et sont souvent accom-
pagnées de troubles du développement a tous les niveaux. Cette forme d'épilepsie est rare et

le plus souvent due a des troubles cérébraux ou des modifications génétiques.

TRAITEMENT

Le traitement de I'épilepsie a toujours pour objectif de contrdler le mieux possible les
crises et méme, idéalement, de les supprimer totalement sans anomalie a I'EEG et sans effets
indésirables. Cet objectif peut étre atteint dans un peu plus de deux tiers des cas, méme si
le chemin est parfois long. Une bonne coopération entre les neuropédiatres traitants et les
parents joue un role important a cet égard, car les médicaments ne sont efficaces que s'ils
sont pris régulierement. Le neuropédiatre traitant doit étre informé de tout effet indésirable

médicamenteux.
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Il n’y a que peu de cas ou il peut étre pertinent de renoncer aux médicaments. Dans cer-
taines situations, d’autres traitements non médicamenteux (régime cétogene, stimulation
du nerfvague) peuvent également étre utiles. Des traitements complémentaires avec des
substances actives non encore autorisées (par ex. le cannabidiol, a base de chanvre) ne doivent
étre instaurés qu’en concertation étroite avec les médecins.

Lorsque les deux premiers médicaments n’arrétent pas les crises, il faut vérifier dans les
meilleurs délais, pour les épilepsies focales, si une opération dans un centre spécialisé en épi-
lepsie est possible et pertinente. S'il est vrai que I'idée d’opérer le crane peut étre effrayante de
prime abord, I'expérience montre que plus le foyer épileptique est retiré tot du cerveau d'un
enfant, plus le bénéfice est grand.

Tant que le risque de crises est présent, il convient d’avoir toujours a portée de main un mé-
dicament d’urgence. Les enseignants et toutes les personnes s'occupant de I'enfant doivent
étre informés en conséquence. Un formulaire élaboré a cet effet facilite la communication entre

neuropédiatres, parents et enseignants : www.epi.ch/ecole.

Vaccinations

En principe, les enfants atteints d'épilepsie doivent bénéficier de la méme protection
vaccinale que les autres enfants. Certains vaccins provoquent de la fievre, c’est pourquoi une
tendance déja présente aux crises d'épilepsie peut se révéler pour la premiére fois aprés une
vaccination. Si un enfant est sujet a des poussées de fievre, les parents doivent demander au
pédiatre s'il recommande la prise préventive d'un médicament contre la fievre avant certains
vaccins (contre la coqueluche par ex.). Les vaccins ne sont cependant pas la cause des épilep-

sies.

Conseil social

Lorganisation de patients Epi-Suisse propose un conseil social et permet d'échanger avec

d’autres familles concernées. Plus d’informations sont disponibles sur www.epi-suisse.ch.
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QU’EST-CE QUE LEPILEPSIE ?

Lors d’une crise épileptique, il se produit un dysfonctionnement passager du cerveau. Il
existe de nombreuses formes de crises épileptiques et elles s'expriment par une multitude de
signes qui peuvent aller de troubles isolés de la conscience lors d’absences (petites crises gé-
néralisées ou petit mal) en passant par des contractions musculaires brutales et involontaires
ou le patient reste parfaitement lucide (myoclonies) jusqu’aux « grandes » convulsions avec
perte de conscience (grand mal).

Chez les personnes de plus de 60 ans qui deviennent épileptiques sur le tard, on observe
une prédominance des crises dites focales avec trouble de la conscience, suivies de la
« grande » crise, ou grand mal. Des troubles de la parole ou d’autres troubles fonctionnels
persistent assez fréquemment pendant encore quelques jours apres une crise chez les per-
sonnes agées.

Une « grande crise » de durée prolongée est appelée statut épileptique. Elle peut s'accom-
pagner de convulsions, mais elles ne sont pas automatiques chez les personnes agées, ce qui
peut compliquer le diagnostic d’'une épilepsie. Les patients semblent désorientés, au point

d’étre parfois hospitalisés dans une clinique psychiatrique.

LES EPILEPSIES DEVIENNENT UNE MALADIE DE LA VIEILLESSE

Derriere les dénommeées démences séniles telles que la maladie d’Alzheimer et les apo-
plexies cérébrales, les épilepsies figurent en troisieme position des maladies les plus fré-
quentes du systeme nerveux a I'age mar. Parce que les personnes agées représentent une pro-
portion grandissante de la population et que nous sommes de mieux en mieux armés pour
traiter les maladies graves, les épilepsies qui se déclarent aprés la 65e année sont désormais
plus nombreuses que celles qui surviennent dans I'enfance et I'adolescence. De plus en plus,
les épilepsies deviennent donc une « maladie de la vieillesse ». Le diagnostic d’'une épilepsie
sénile est confirmé quand au moins deux crises épileptiques non provoquées se produisent a

intervalles d’au moins 24 heures.
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CAUSES
Les problemes d'irrigation sanguine du cerveau constituent la cause prouvée la plus
fréquente d’épilepsies séniles (a peu prés un cas sur deux). D’autres causes possibles sont les
traumatismes craniens, les tumeurs cérébrales, les maladies démentielles, en particulier la
maladie d’Alzheimer, les exces d’alcool et de médicaments ou les inflammations. Puis il y a,
comme a tout age, un certain nombre de cas pour lesquels on ne trouve pas d’explication.
Les personnes agées peuvent réagir de maniere tres sensible a certains médicaments
en convulsionnant par exemple plus facilement. Il faudrait y penser avant de prescrire des
antibiotiques, des antiarythmisant, des neuroleptiques, certains cytostatiques, le tramadol,

I'aminophylline, des anthelmintiques, ou lors de I'utilisation d’anesthésiques.

DIAGNOSTIC

Il n'est pas facile de détecter des crises épileptiques chez les patients d’un certain age.
Souvent, les épilepsies de la vieillesse passent inapercues et ne sont donc pas traitées correc-
tement. Les confusions sont particulierement fréquentes en présence d’autres pathologies
telles qu’une arythmie cardiaque ou un diabete sucré. Certains troubles du comportement,
syncopes, vertiges ou troubles de la mémoire peuvent étre les indices d'une épilepsie.

Certaines de personnes agées sont incapables de décrire avec précision les signes an-
nonciateurs d’une crise parce qu'elles souffrent de démence, troubles de la parole ou autres
déficiences. Enfin, ces personnes vivent souvent seules et donc sans entourage qui pourrait

observer et décrire I'évolution d'un incident.
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TRAITEMENT

Une fois qu’une épilepsie de la vieillesse a été constatée, le pronostic thérapeutique est
généralement bon, a condition que la personne concernée supporte bien les médicaments.
Limportant, c’est de prévoir un dosage initial faible qui pourra au besoin étre augmenté pro-
gressivement. Souvent, la moitié d’'une dose de jeune adulte suffit. Parce qu’une médication
multiple est assez fréquente chez les personnes agées, il faudra aussi faire attention aux inte-
ractions et aux risques de surdosage, ou au contraire d'amoindrissement, voire d’annihilation
complete de l'effet d'un médicament.

Pour les personnes agées, les nouveaux antiépileptiques bien tolérés se sont montrés
particulierement efficaces. En régle générale, une épilepsie subite ne va pas contraindre les
personnes nouvellement atteintes a renoncer a une vie active, ni a leur autonomie. Chez les
personnes distraites, il faudra simplement veiller a une prise réguliére des médicaments,

peut-étre a l'aide d’un dispensateur de comprimés.

CHECK-LIST

+ Est-ce que des signes précurseurs ont annoncé la crise ou I'épisode ?
Si possible, description de la crise

- Est-ce que la crise/Iépisode est survenu plus d’une fois ?
Arythmies cardiaques ?

- Diabéte sucré ?
Démence ?

+ Autres maladies ?

Médicaments ?
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CRISES NON-EPILEPTIQUES : C’EST QUOI ?

Les crises non-épileptiques (CNE) sont des manifestations involontaires pendant lesquelles
les patient(e)s perdent transitoirement le contrdle de leur corps. Au contraire des crises
épileptiques, les CNE ne sont pas associées a une augmentation des décharges électriques
neuronales paroxystiques mesurable avec I'électroencéphalogramme. Néanmoins, les CNE
peuvent souvent étre confondues avec les crises épileptiques, et les deux conditions peuvent
méme coexister chez une petite partie des patient(e)s.

Les CNE se divisent en deux groupes selon leur cause: physiologiques et psychogénes.
Dans les deux cas, il s'agit d’entités bien connues aux médecins, qui engendrent une souf-
france, perturbent la qualité de vie des patient(e)s et de leur entourage, et nécessitent d’'un

diagnostic et d’'une prise en charge adéquate.

Qu’est-ce qui peut causer les crises non-épileptiques ?

Les CNE physiologiques peuvent étre causées par des syncopes (diminution passagére de
la perfusion sanguine du cerveau, suite par exemple a une chute de la tension artérielle ou
a un trouble du rythme cardiaque), par des maladies neurologiques telles que des dystonies
paroxystiques ou des tremblements, ou par des migraines avec aura, ou encore des épisodes
d’hyperventilation (appelés parfois également « crises de tétanie »). Ce dernier mécanisme
se retrouve entre les deux catégories de CNE, car une composante psychogene est presque
toujours retrouvée.

Les CNE psychogénes peuvent résulter d’'un facteur de stress ou un traumatisme, récent
ou trés ancien (p.ex. : un accident, la perte d’un proche, une séparation, un abus physique ou
sexuel,..), qui dans une bonne partie des cas n'est méme pas consciemment reconnu par le/
la patient/e ; il est donc refoulé dans le subconscient. Cette tension intérieure donne lieu aux
manifestations cliniques de perte de contréle de |a fonction du corps. C’est pour cela qu'on
parle de « troubles fonctionnels ».

Laspect de manifestation corporelle (« soma » en grec) explique le mot « somatoforme »,
et le mot « dissociatif » reflete la dissociation par rapport a la réalité lors des épisodes. Il est
treés important de souligner que les patients avec CNE psychogenes ne sont pas conscients de

ce qui leur arrive : ils ne « simulent » donc pas leurs manifestations.

49

Ligue contre I'Epilepsie | e-book



Ligue Suisse
e contre I'Epilepsie

Crises non-épileptiques

Comment les crises non-épileptiques se manifestent-elles?

Les CNE physiologiques se manifestent selon les cas par des pertes de connaissance
brusques précédées ou pas par des symptomes de baisse perfusion sanguine du cerveau
(étourdissement, sensation de malaise imminent, nausée, transpiration, voile noir devant les
yeux, éloignement de sons, dans le cas de syncopes), tremblements ou contractures mus-
culaires passageres involontaires (maladies neurologiques avec mouvements anormaux),
maux de tétes pulsatiles précédées par troubles de la vision, de |a sensibilité ou de la parole
(migraines), ou encore fourmillements et frissons avec spasmes des mains (hyperventilation).

Les CNE psychogénes peuvent se manifester de maniére tres diverse, mais souvent relati-
vement similaire chez un/e méme patient/e. On catégorise trois groupes principaux :

« convulsions », « chutes et/ou pertes de force sans convulsions », et « pertes de contact sans

chute ». Leur durée va de quelques secondes a plusieurs heures.

Qui peut en souffrir ?
On peut souffrir de CNE a tout age. Les CNE psychogenes se rencontrent plus souvent chez

des jeunes femmes, mais un homme agé peut tout a fait aussi en présenter.

Diagnostic

Une consultation neurologique est souvent nécessaire pour poser un diagnostic de CNE.
Les manifestations physiologiques peuvent généralement étre diagnostiquées avec une
histoire clinique (anamnése) tres détaillée couplée a un examen clinique. Selon les cas, une
imagerie cérébrale et des tests de laboratoires peuvent également étre indiqués, de méme
qu’une consultation cardiologique.

Les CNE psychogénes sont diagnostiquées également aprés une histoire clinique (anam-
nése) tres détaillée couplée a un examen clinique, et en documentant un épisode typique
sous (vidéo-)électroencéphalogramme. Cet examen indolore est souvent pratiqué avec des
manceuvres qui peuvent faciliter la survenue des symptomes (telles que I'hyperventilation,
la stimulation lumineuse intermittente, ou autres). Ceci permet en méme temps d’écarter
I'éventualité de crises épileptiques concomitantes. Finalement, un avis psychiatrique est

également indiqué.
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Prise en charge

Sans une prise en charge adéquate, les CNE ont tendance a persister, voir a devenir
chronique. Il est donc primordial de pouvoir les diagnostiquer avec certitude : prescrire un
médicament antiépileptique de maniere indiscriminée dans tous les cas n'est pas indiqué,
du moment que ces médicaments n‘ont pas d’effet sur les CNE. Les patient(e)s seraient donc
exposé(e)s aux effets indésirables sans n’en tirer aucun bénéfice.

Si le diagnostic de CNE physiologique et les mesures thérapeutiques relatives (qui s'orien-
teront par rapport a la maladie de base) représentent souvent un soulagement pour les
patient(e)s, entendre que I'on souffre de CNE psychogénes peut déclencher toute une série
d¢motions, en particulier si auparavant un diagnostic de crises épileptiques avait été posé.

Il est important de souligner qu’un tel diagnostic ne veut absolument pas dire que le/la
patient/e est « malade mental/e » ; ceci implique que les médecins sont conscients de la souf-
france et qui mettent tout en ceuvre pour aider le/la patient/e. Pouvoir accepter un diagnostic
de CNE psychogéne est I'une des conditions de base pour pouvoir débuter un traitement

efficace.

Les mesures générales simples en cas de malaise sont :

- Protéger la personne de la chute ou des dangers environnants (route,...).

« Rassurer le/le patient/e et rester avec pendant I'épisode et la phase de
récupération.

« Ne pas limiter les mouvements incontrolés, ceci peut en augmenter la violence.

- Ne rien mettre dans la bouche.

« Encas dabsence de contact aprés I'épisode, mettre le/le patient/e en

position latérale de sécurité.

Le traitement spécifique des CNE psychogénes implique au moins au début une prise en
charge conjointe neurologique et psychiatrique. Les approches varient de cas en cas et sont
discutés par les thérapeutes en s'adaptant a chaque situation. Il est important de rappeler
qu’en cas de CNE psychogéne connue il n'est pas nécessaire de consulter aux urgences lors

d’une récidive, il suffit de notifier le thérapeute per la suite.
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Conduite de véhicules
Pour toute personne souffrent de CNE avec perte de contréle (maftrise du véhicule) la
conduite est clairement déconseillée. Les détails, y compris la durée d’une telle mesure, sont

discutés avec le médecin de référence.

« Je souffre de convulsions récurrentes depuis mes 17 ans, mais je n'ai trouvé le salut qu’a 49 ans.
Je sais enfin ce que j'ai ! Je sais pourquoi je I'ai ! Et je sais qu'il existe un traitement, que je peux
comprendre la maladie et peut-étre méme la laisser derriére moi. »

Mary-Rose W.,, patiente atteinte de crises psychogénes

Les patient(e)s avec crises psychogénes doivent étre soignés aussi bien d’'un neuro-
logue que d’un psychiatre:

www.istockphoto.com, mustafahacalaki

Neurologue Psychiatre
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Chaque année, en moyenne, un adulte sur 1000 meurt de SUDEP, tandis que 999 adultes atteints d’épilepsie ne sont

pas concernés.

SUDEP — Mort subite
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QU’EST-CE QUE LA SUDEP ?

SUDEP (de I'anglais « Sudden Unexpected Death in Epilepsy ») signifie « Mort subite
inattendue en épilepsie » (parfois également abrégée MSIE). Il est rare que des personnes en
pleine santé meurent subitement et de maniere inattendue, cela vaut également pour les
personnes atteintes d’épilepsie. Néanmoins, le risque est plus grand avec une épilepsie que
sans et toute personne qui en est atteinte doit en avoir conscience. Le but n'est pas d’informer
pour faire peur, mais au contraire d’aider a réduire le risque de SUDEP, ce a quoi les personnes
concernées comme leurs proches peuvent contribuer.

Seules quelques crises d’épilepsie ont une issue fatale. Il y a danger lorsqu’une crise se
produit dans I'eau, quand personne n'est a proximité, que ce soit lors de la natation ou dans
la baignoire. Certaines crises ne s’arrétent pas d’elles-mémes et deviennent alors ce que l'on
appelle le status epilepticus ou statut épileptique, qui aboutit parfois au déces. La SUDEP, la
noyade et le status epilepticus contribuent significativement a la Iégere baisse statistique de

I'espérance de vie des personnes atteintes d'épilepsie par rapport a la population générale.

COMMENT EN ARRIVE-T-ON A LA SUDEP ?

La plupart des personnes décédées d’'une SUDEP sont retrouvées mortes dans leur lit,
le matin. Le plus souvent, la cause exacte ne peut pas étre déterminée. Une étude parue
en 2013 (« MORTEMUS ») a examiné les cas de SUDEP ou de quasi-SUDEP survenus dans
les hopitaux sous surveillance vidéo EEG dans le monde entier et il s’est avéré que le décés
survenait apres une crise tonico-clonique généralisée (« grand mal »), lorsque la respiration
et I'activité cardiaque ne reprennent pas d’elles-mémes comme c’est le cas d’habitude. On ne
sait cependant pas encore exactement comment on en arrive a un tel phénomene.

Dans le cas d’une « quasi-SUDEP », les mesures de réanimation entreprises dans les trois
minutes suivant I'arrét respiratoire/cardiaque présentent de bonnes chances de réussite.
Grace a une meilleure surveillance, les cas de SUDEP sont désormais tres rares dans les

centres de I'épilepsie.
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LE RISQUE EST-IL GRAND ?

La SUDEP est rare — mais reste tout de méme I'une des causes les plus fréquentes de déces
liés a I'épilepsie. On estime qu'entre 1,1 et 1,3 personne atteinte d’épilepsie sur 1000 meurt
chaque année de SUDEP. En Suisse, avec environ 80 000 personnes atteintes d’épilepsie, cela
représenterait approximativement 100 décés par an. A l'inverse, cela signifie que 79 900 per-
sonnes par an ne sont pas concernées.

Le facteur de risque le plus important est la survenue et |a fréquence de crises tonico-clo-
niques généralisées (« grand mal »), en particulier durant le sommeil. Les adultes sont plus
fréquemment victimes de SUDEP que les enfants, a I'exception des enfants atteints du syn-
drome de Dravet (environ 9 pour 1000 par an). Les personnes agées de 20 a 45 ans semblent
étre les plus exposées au risque de SUDEP. On lit parfois que celui-ci est plus élevé chez les
personnes qui sont atteintes d’épilepsie depuis I'enfance, mais cela n’est pas suffisamment
démontré a ce jour.

Les personnes dont I'épilepsie est bien contrélée ont un trés faible risque de SUDEP. Dans
certaines études, les hommes et les garcons présentaient un risque légerement plus élevé
que les femmes et les filles. Une diminution des facultés intellectuelles ou un retard mental

semblent également augmenter le risque de SUDEP, quelle que soit la fréquence des crises.

QUAND LE RISQUE EST-IL LE PLUS GRAND ?

C'est aprés des crises tonico-cloniques survenant pendant le sommeil que la SUDEP est la
plus susceptible de se produire. Environ trois quarts des victimes de SUDEP sont retrouvées
mortes allongées sur le ventre. Si les crises tonico-cloniques se produisent fréquemment
la nuit, le risque est plus grand pour les personnes qui dorment seules et sans surveillance
nocturne.

Le risque de crises et donc de SUDEP augmente considérablement si les
médicaments ne sont pas pris réguliérement. Dans une étude, un quart des personnes
mortes de SUDEP n‘avaient plus de substances actives dans leur sang. Ces données ex-
pliquent peut-étre aussi pourquoi le risque de SUDEP est accru chez les femmes enceintes
qui, par peur de nuire a leur enfant, réduisent ou arrétent souvent leurs médicaments.

Il arrive aussi facilement que les médicaments soient tout simplement oubliés. Un pilulier
ou une alerte sur le téléphone portable peuvent étre utiles pour penser a les prendre quoti-

diennement.
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COMMENT SE PROTEGER DE LA SUDEP ?

Généralités

+ Moins il y a de crises tonico-cloniques généralisées, plus le risque est faible.

- Il faut prendre ses médicaments régulierement pour qu'ils puissent agir de
maniere optimale pour éviter les crises et ainsi réduire le risque de SUDEP.

+ Controle régulier chez le/la neurologue/neuropédiatre.

« Sadresser a des spécialistes en cas d’épilepsies difficiles a traiter.

+ Adapter son mode de vie et éviter les facteurs connus pour déclencher des
crises aident a réduire le risque de crises.

- Entenant régulierement a jour un calendrier des crises, les personnes
atteintes d'épilepsie ou leurs proches peuvent suivre la situation et trouver les

facteurs pertinents en collaboration avec un(e) neurologue/neuropédiatre.

En cas de crises tonico-cloniques nocturnes

« Utiliser un petit oreiller dur au lieu d’un grand oreiller mou. Pour les enfants
de moins d’un an, ne pas utiliser du tout d’oreiller.

- Eviter la position couchée sur le ventre.

- Selon la fréquence des crises : envisager une surveillance nocturne ou un
systeme d’alarme (www.epi.ch/surveillance). Il est important que le systéme
ne déclenche que rarement de fausses alertes et que, en cas de crise, une
personne se trouvant a proximité immédiate soit informée pour pouvoir
réagir de maniére appropriée. Il est conseillé de faire appel a un(e) spécialiste

pour choisir ce type de matériel.

COMMENT LES PARENTS ET LES AUXILIAIRES DE SOINS
PEUVENT-ILS REDUIRE LE RISQUE ?

Si possible, les personnes atteintes d'épilepsie ne doivent pas se retrouver seules juste aprés
une crise tonico-clonique — |a période critique semble étre les trois premieres minutes. Les
auxiliaires de soins, par leur présence, peuvent éventuellement prévenir de nombreux cas de
SUDEP simplement en parlant, en touchant, en secouant, en retournant la personne apres la

crise et, surtout, en la mettant dans une position latérale de sécurité.
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Sila respiration et le pouls s’arrétent, les proches doivent immédiatement prendre des
mesures de réanimation et appeler les secours (en Suisse, en composant le 144). Des cours

peuvent étre suivis pour se préparer a cette éventualité.

INFORMER SUR LA SUDEP

Pendant longtemps, de nombreux neurologues ont été réticent(e)s a expliquer les dangers
de la SUDEP. Ils ne voulaient pas angoisser davantage des patients déja perturbés par leurs
troubles.

Peu a peu, I'attitude des médecins et des associations professionnelles a changé. En effet,
la plupart des personnes atteintes d’épilepsie et leurs proches souhaitent étre informés,
méme sur des sujets aussi sensibles que la SUDEP. Les documents d’information tels que cette
brochure s'entendent comme un support permettant d'appréhender la maladie de maniere

responsable et ainsi de maintenir le risque de SUDEP aussi bas que possible.

www.istockphoto.com, Lukaves

La position latérale de sécurité apres chaque crise réduit le risque de SUDEP.
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CRISES EPILEPTIQUES A UHOPITAL

Le personnel infirmier est souvent confronté a des crises épileptiques. Globalement, elles
sont plus fréquentes que la plupart des gens ne le pensent: 5 a 10 % d’entre nous en ont au
moins une au cours de leur vie. Parce que de nombreuses affections aigués sont susceptibles
de les provoquer, elles sont récurrentes dans les hopitaux.

Ce dépliant d'information doit permettre au personnel infirmier et a ses auxiliaires d'étre
sUrs d’eux et de rafraichir leurs connaissances. Il concerne principalement le travail dans les
hopitaux de soins aigus, mais peut aussi servir de document introductif dans d’autres envi-
ronnements de soins.

Les crises épileptiques sont des dysfonctionnements temporaires du cerveau, lors desquels
I'activité électrique des neurones se déregle brievement. Elles peuvent prendre des aspects
tres différents, de courtes et bénignes a inquiétantes.

On distingue grossierement deux formes : les crises focales n'affectent qu’une partie du
cerveau et sont parfois a peine perceptibles. Les crises focales avec altération de |a conscience
(anciennement focales complexes) sont fréquentes chez les adultes. La personne semble alors
souvent en transe ; outre des mouvements isolés comme des machonnements ou le fait de
tripoter ses vétements, des séquences complétes d’actions peuvent se produire, comme se
déshabiller ou se promener.

Lors des crises généralisées (ou bilatérales), 'ensemble du cerveau est concerné. Les
absences passent souvent inapercues, car la personne n'est mentalement « ailleurs » que
pendant un laps de temps tres court. Les crises tonico-cloniques généralisées (anciennement
« grand mal ») sont les plus dramatiques : le raidissement du corps est suivi de spasmes ryth-

miques de tous les groupes de muscles.
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Premiers secours en cas de crise

Lorsque I'on est témoin d’une crise épileptique tonico-clonique généralisée, la premiere
chose a faire est de garder son calme. La plupart s’arrétent d’elles-mémes aprés 1 a 2 minutes.
Le plus important est de protéger la personne des blessures et de ne pas la laisser seule.

Il faut également surveiller la durée de |a crise. Si elle en porte, retirez-lui ses lunettes et
assurez-vous que sa téte ne cogne pas contre une surface dure. Eloignez les objets dangereux
et ne cherchez pas a contenir ses mouvements. Un écarteur dentaire peut faire plus de mal
que de bien. Pendant une crise tonico-clonique, il faut éviter toute manipulation de la région
buccale, a I'exception de 'éventuelle administration orale d’'un médicament.

Observez le déroulement de |a crise avec toute la précision possible. Un traitement médi-
camenteux ou une intubation ne sont généralement pas nécessaires. Aprés la phase convul-
sive, vérifiez les parametres vitaux et placez les patient-e-s inconscient-e-s en position latérale
de sécurité. Tres rarement, la respiration et le pouls s’arrétent apres la crise. Des mesures
immédiates de réanimation permettent alors de sauver la vie.

Il ne faut demander d’urgence une assistance médicale que si la phase aigué de la crise
dure trois minutes ou plus ou si la personne se blesse gravement. Elle ne devrait jamais étre
laissée seule pour appeler de l'aide.

Il faut également rester auprés de la personne lors des crises focales avec altération de
la conscience. La crise passe le plus souvent rapidement. Vous pouvez essayer prudemment
d’éloigner la personne des zones dangereuse, mais ne la brusquez pas. La personne concernée
ne se souviendra pas de la crise par la suite. Méme si elle semble s’étre remise, elle peut rester
confuse ou désorientée quelque temps. Des questions d'orientation simples permettent de le
vérifier et il ne faut pas la laisser seule tant qu’elle n’a pas retrouvé toute sa lucidité.

Aprés une crise, surtout si c’est la premiere, la personne a souvent besoin de repos, mais
aussi d’une écoute. En réponse a ses questions, il faut lui relater les faits brievement et objec-
tivement et lui expliquer qu’une seule crise ne signifie pas forcément qu’elle est désormais

atteinte d'épilepsie.
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Bien souvent, les proches aussi sont trés inquiets, en particulier s'ils n‘avaient jamais assis-
té a une crise auparavant. La encore, le personnel infirmier doit les informer et les rassurer, de

méme, éventuellement, que les autres patient-e-s.

L'état de mal épileptique

On parle d’état de mal épileptique (EME) lors d’une crise unique prolongée ou de crises
qui se succedent si rapidement que la personne ne se remet pas dans l'intervalle. Il existe
des états de mal épileptique avec ou sans manifestation motrice et avec ou sans perte de
conscience.

Létat de mal épileptique tonico-clonique généralisé engage le pronostic vital et exige une
prise en charge urgente. Un médecin doit étre appelé sans délai et, dans la plupart des cas, un
transfert immédiat en soins intensifs est nécessaire. Certain-e-s patient-e-s épileptiques ont
déja une prescription pour un médicament d'urgence qui peut étre administré par le person-
nel infirmier, par voie nasale (spray) ou orale, par exemple.

Dans les autres formes de crises, I'état de mal épileptique, dit alors non convulsif, est beau-
coup plus difficile a détecter. Son diagnostic requiert généralement un EEG. Si un-e patient-e
semble constamment confus-e et absent-e sans raison apparente, qu'il ou elle présente ou
non des tressaillements, il peut s'agir d'un EME. Les observations du personnel infirmier

peuvent contribuer a la réalisation rapide d'un EEG pour le vérifier.
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Crises occasionnelles

Dans certaines circonstances, des personnes qui ne sont pas atteintes d’épilepsie peuvent
avoir des crises (alors dites occasionnelles).
Les crises épileptiques sont probables dans les situations suivantes :

+ tumeur cérébrale

+ encéphalite

+ infections aigués du SNC

+ hypoglycémie ou hyperglycémie

+ sevrage alcoolique

+ ecstasy, crack, cocaine, amphétamines, etc. (intoxication ou sevrage)

- en cas de forte fievre ou de pic fébrile (enfants en bas age)

ou apres :

+ l'administration de médicaments qui abaissent le seuil de convulsion,
comme les neuroleptiques, les antidépresseurs tricycliques et les
sympathomimétiques

« unAVC

+ une chirurgie du cerveau, quelle qu’elle soit

« untraumatisme cranio-cérébral

Le personnel infirmier, y compris de nuit, devrait toujours étre préparé a cette éventualité.

62

Ligue contre I'Epilepsie | e-book



Ligue Suisse
e contre I'Epilepsie

Crises épileptiques a I’hopital

Epilepsie connue

Lorsque le cerveau est prédisposé aux crises en I'absence de tels déclencheurs, une épilep-
sie est diagnostiquée. Environ 1 % de la population est concerné. Ces personnes sont, comme
les autres, victimes de maladies ou d'accidents et le personnel infirmier de tous les services
hospitaliers devrait donc étre préparé a gérer cette affection. Les deux tiers d'entre elles envi-
ron répondent bien au traitement médicamenteux et n‘ont souvent pas de crises pendant des

années, a condition de prendre régulierement leurs anticonvulsivants.

Aprés I'admission, les points suivants devraient si possible étre clarifiés avec les patient-e-s :

+ Quels médicaments doivent-ils/elles prendre et quand ? Dans la mesure
du possible, il faut administrer exactement la méme préparation sous la
méme forme galénique, car le moindre changement présente des risques. Il peut
parfois étre nécessaire d'administrer temporairement le médicament par voie
intraveineuse ou sonde nasogastrique.

+ Comment les crises se manifestent-elles habituellement ? Combien de temps
durent-elles généralement ?

+ Aquelle fréquence surviennent-elles? Quand risquent-elles le plus de se produire
(moment de la journée, déclencheurs typiques, facteurs qui les provoquent) ?

« Dans quelles situations y a-t-il risque de blessure (douche, consommation de boissons
chaudes, etc) ?

+ Quelles mesures de protection sont utiles et peuvent étre mises en place par I'hopital
(port de casque, de protection dorsale, etc.) ?

+ Y a-t-il généralement des signes annonciateurs (aura) qui laissent le temps d’appuyer
sur un bouton d’alarme ?

+ Quelles sont les mesures/la prise en charge souhaitée(s) pendant une crise (contact ou

non, par exemple) ?
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+ A quoifaut-il veiller apres une crise ?

+ Le/la neurologue traitant-e a-t-il/elle prescrit un médicament d’urgence ? Si oui, quand
faut-il 'utiliser exactement et a quelle dose ?

« Faut-il prévoir plus de pauses pendant les traitements, examens et
actes de soins ?

+ Le personnel infirmier peut-il contribuer a la tenue d’un calendrier

des crises ? La personne concernée ne s'apercoit pas toujours de ses crises.

Sila personne n'est pas en mesure de répondre a ces questions, il faut rechercher sa carte
d’urgence et interroger ses proches.

Si ces renseignements succincts ne suffisent pas, d'autres dépliants d’'information, qui
s'adressent également aux personnes atteintes d’épilepsie et a leurs proches, permettent de
les approfondir. En gérontologie, notre dépliant « Lépilepsie dans la vieillesse » aide a
identifier de possibles épilepsies. Des informations d’actualité sur I'épilepsie, d’'autres

publications et les dates de cours et de conférences sont disponibles sur www.epi.ch.

64

Ligue contre I'Epilepsie | e-book



o Ligue Suisse
contre IEpilepsie

Epilepsie

Médicaments
contre |'épilepsie



Médicaments

Ligue Suisse
e contre I'Epilepsie

MEDICAMENTS CONTRE L’EPILEPSIE

La plupart des épilepsies sont traitées par des médicaments, souven pendant des
années, voire a vie. On entend régulierement parler d’ « antiépileptiques », mais ce n'est
pas vraiment le cas : les médicaments peuvent supprimer les crises, mais pas guérir
I'épilepsie. Le terme d’« anticonvulsivant » est donc plus approprié, méme si toutes les crises
n‘entrainent pas de convulsions (secousses musculaires). Au niveau international, I'expression
« anti-seizure medication » (médicaments contre les crises) s'est imposée.

Les mécanismes d’action exacts des médicaments sont différents. Ils ont tous en commun
le fait qu'ils apaisent les neurones hyperexcitables en stabilisant leur membrane. Les crises
sont ainsi moins probables ou totalement évitées.

Environ deux tiers des personnes atteintes dépilepsie vivent sans crises grace aux médica-
ments. Le premier médicament adapté au profil de la personne concernée et a son type dépi-
lepsie fonctionne dans la moitié environ des cas, mais avec de grandes différences selon les
formes dépilepsie. Plus le nombre de médicaments essayés sans succes est grand, moins il est
probable que le suivant parvienne a controler I'épilepsie. Toutefois, méme apres de nombreux
essais infructueux, il reste toujours une chance de succes, notamment lors de la mise sur le

marché de nouveaux médicaments.

Un traitement médicamenteux est-il nécessaire ?

Aprés un diagnostic nouveau d'épilepsie, de nombreuses personnes hésitent a prendre un
médicament a long terme, ce qui est compréhensible. La décision de principe d’un traitement
médicamenteux devrait étre prise conjointement par la personne concernée, sa famille et son
ou sa neurologue ou neuropédiatre. Son efficacité dépend en effet d'une prise réguliere, qui
n'est possible que si la patiente ou le patient est convaincu-e de la nécessité du traitement.
Lenvironnement, la situation professionnelle et les loisirs de la personne doivent étre pris en
compte.

Le nombre et la gravité des crises rapportées et I'EEG (électroencéphalogramme ou mesure
de l'activité électrique cérébrale) sont des facteurs de décision importants. Toutefois, un EEG
sans anomalies typiques de Iépilepsie ne permet pas d'exclure la survenue d’autres crises en
I'absence de traitement. Si la cause d’'une premiére crise est connue et transitoire (comme une

intoxication), un traitement médicamenteux a long terme n'est pas nécessaire.
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Il en va de méme pour une crise survenant dans la premiére semaine apres une lésion du cer-
veau (AVC, p. ex.). Un traitement de courte durée sans la survenue de crise (prévention) n'est

indiqué que dans la phase aigué d’un traumatisme cranien.

Avantages d’un traitement :

+ espoir de ne plus avoir de crises

+ perspective de pouvoir reprendre bientét |la conduite, la natation et d’autres loisirs

+ meilleure protection contre les chutes ou les accidents, ce qui est particulierement
important pour les personnes agées, car elles peuvent se blesser plus facilement et plus
gravement lors d’'une crise

+moins de risque de formes sévéres : état de mal épileptique (crise prolongée) et SUDEP
(Sudden Unexpected Death in Epilepsy ou mort subite inattendue dans I'épilepsie)

- relative tranquillité d’esprit pour les proches/parents

- certains médicaments ont également des « effets secondaires » bénéfiques (voir « effets

secondaires »)

Inconvénients :

+ possibles effets indésirables
+ les médicaments rappellent quotidiennement la maladie et on peut oublier de les prendre
- temps et organisation nécessaires (ordonnance, pharmacie, réserves pour les

voyages, etc.)

« colts

Quel médicament choisir ?

Une fois que le/la neurologue/neuropédiatre et la personne concernée ou la famille se
sont mis d’accord sur le principe d'un traitement médicamenteux, il faut choisir le médica-
ment adéquat. C'est en premier lieu le ou la spécialiste traitant-e qui en décide, en tenant
compte avant tout de la forme d'épilepsie, du sexe, de I'age (y. c. femme en age de procréer),
des maladies concomitantes (comorbidités) et du profil des effets indésirables et des interac-

tions.
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Les médicaments se distinguent principalement par ces criteres et globalement peu en
termes d'efficacité. Il n'existe pas toujours suffisamment détudes de qualité pour pouvoir
déterminer quel est le bon médicament pour qui. Cette évaluation repose en partie sur
I'expérience des médecins.

Dans certains cas, les préparations retard aident a maintenir un taux de médcaments
constant et a réduire le nombre de comprimés a prendre par jour.Une personne qui n’a plus
de crises avec un médicament ne devrait si possible pas en changer, selon le principe qu'on
« ne change pas une équipe qui gagne », méme si c’'est pour une autre forme de prépara-
tion avec le méme principe actif, comme un générique. Ceux-ci ne posent pas de probleme
lorsqu’on démarre un traitement, mais pour les personnes qui suivent le méme
depuis longtemps, I'ordonnance devrait mentionner « pas de substitution ». Dans ce cas,

I'assurance-maladie ne peut pas facturer une quote-part majorée pour l'original.

Effets secondaires

La plupart des médicaments couramment utilisés aujourd’hui sont bien tolérés et les
effets secondaires graves sont rares. Certains ont méme des effets positifs supplémentaires,
par exemple sur ’lhumeur, les douleurs névralgiques ou pour la prévention des migraines. Les
produits a base de plantes (p. ex. cannabidiol) peuvent, eux aussi, avoir des effets indésirables
potentiellement invalidants.

A quelques exceptions pres, la dose visée ne doit pas étre prise d'emblée, elle doit étre
augmentée progressivement (titration). Le dosage tout comme la tolérance aux effets
indésirables (la maniére dont on supporte le médicament) peuvent étre trés variables d'une
personne a l'autre. Certains effets secondaires psychiques sont davantage observés par les
proches que par les personnes concernées.

D’une maniere générale, il ne faut pas simplement accepter les effets secondaires génants,
mais discuter avec le ou la neurologue/neuropédiatre des ajustements et alternatives envisa-
geables. Toutefois, tous les symptémes ne sont pas nécessairement dus au médicament pris.
Toute réaction allergique (notamment rougeur cutanée) doit étre immédiatement signalée

au médecin.
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Les médicaments contenant du valproate (p. ex. Dépakine, Orfiril ou Convulex) constituent
un cas particulier. Ils sont certes les plus efficaces contre les épilepsies généralisées, mais ne
devraient pas étre prescrits aux jeunes filles (adolescentes) et aux femmes en age de procréer.
En I'absence d’alternative efficace, le valproate peut étre utilisé a la plus petite dose possible
chez ces patientes, qui doivent signer un formulaire d'information chaque année. En cas de
grossesse sous valproate, le risque de malformations et de troubles ultérieurs du dévelop-
pement de I'enfant est élevé et dépend de la dose prise. Pour en savoir plus, consultez notre
dépliant d’information « Maternité et épilepsie ».

Des effets secondaires potentiels a long terme surviennent surtout apres la prise de mé-
dicaments d’ancienne génération (cf. ci-dessous) pendant de nombreuses années. On peut
notamment citer le risque d’'ostéoporose lié a certains produits : toute personne ayant pris de
la carbamazépine, de l'oxcarbazépine, du valproate, du phénobarbital, de la phénytoine ou de
la primidone pendant plus de 10 ans devrait se soumettre a une ostéodensitométrie tous les

2 a5ansa partirde 50 ans. Un changement de traitement peut s'avérer nécessaire.

Conseils contre les effets secondaires

+ Augmenter lentement (« en douceur ») la dose du médicament.

+ Sides effets secondaires surviennent le matin : en accord avec le médecin, réduire la dose
du matin ou la répartir sur deux prises.

+ Ne pas prendre de médicaments a jeun (surtout le matin).

« Sides effets secondaires surviennent le soir : répartir la dose ou la prendre juste avant le
coucher.

+ Contre les maux d’estomac : prendre les médicaments au moment du repas.

Si le succés n’est pas au rendez-vous

Si le premier médicament n‘arréte pas les crises comme espéré, il devrait d’abord étre
augmenté (« titré ») afin d’atteindre la dose la plus efficace. S'il provoque des effets secon-
daires génants ou que le nombre et la gravité des crises restent inchangés malgré 'augmen-

tation, on peut conclure a I'échec de ce traitement.
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Siles crises persistent malgré un médicament, il existe deux stratégies possibles : tester
séparément d’autres substances actives, ou en associer plu-sieurs (« polythérapie »). Prendre
plusieurs médicaments en méme temps augmente toutefois le risque d’effets secondaires
et d'interactions. La cause des effets indésirables peut alors étre difficile a identifier. Certains
médicaments récents ne sont autorisés quen traitement d’appoint (en association), la dose
des différents médicaments peut étre ajustée pour une meilleure tolérance (absence d’effets
indésirables). Dans la plupart des cas, un ou deux médicaments devraient étre suffisants. Si
I'on ne peut pas obtenir la disparition compléte des crises, la qualité de vie est alors la priorité
en minimisant les effets indésirables du traitement.

Un médicament ne peut étre arrété d’un coup que dans de trés rares cas. Il faut procéder
par diminution progressive de la dose sur avis médical.

En général, on recommande d’envisager d’autres méthodes de traitement si le deuxieme
médicament a été inefficace ou apres deux ans de traitement insuffisamment efficace. Des
centres spécialisés peuvent déterminer la faisabilité d’'une opération, qui reste aujourd’hui la

seule possibilité de guérir réellement I'épilepsie.

Interactions

Lun des avantages de la plupart des médicaments utilisés aujourd’hui est qu'ils intera-
gissent moins souvent avec dautres produits. Néanmoins, des difficultés peuvent toujours
survenir. Il faut signaler tous les autres traitements pris au ou a la neurologue/neuropédiatre,
méme ceux sans ordonnance, pour qu'il ou elle puisse anticiper de potentielles interactions.
Une mesure de la concentration sanguine des médicaments peut étre nécessaire.

La pilule contraceptive est souvent a l'origine d’interactions problématiques. Elle peut faire
baisser la concentration sanguine des anticonvulsivants, donc leur efficacité, en particulier
si elle contient des cestrogeénes et qu’elle est combinée (c'est assez fréquent) avec la lamotri-
gine. D'autres anticonvulsivants peuvent réduire considérablement I'efficacité de la pilule ; le

contraceptif de choix est alors un stérilet.
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La notice de divers médicaments met en garde contre leur prise en cas d'épilepsie ou
contre de risques de déclencher des crises épileptiques. De telles indications ne signifient pas
que le médicament en question n'est pas envisageable. Le médecin traitant doit évaluer les

bénéfices et les risques potentiels, en concertation avec le ou la neurologue/neuropédiatre.

Conseils pratiques

Un semainier aide a garder une vue d'ensemble des médicaments a prendre. Il permet
également de constater les oublis, et ainsi de trouver des stratégies pour améliorer la prise du
traitement. Nous recommandons de toujours avoir une dose de médicaments sur soi, en cas
de retard ou de changement de programme imprévu.

Certaines pharmacies proposent un « emballage sous blister tubulaire » : les différents
comprimés sont emballés dans des sachets individuels en fonction du moment de leur prise.
Pour plus de trois médicaments quotidiens, la caisse d’'assurance-maladie prend en charge les
colts.

Une alarme ou une application appropriée sur le téléphone portable peut étre utilisée
pour rappeler la prise au bon moment. La prise réguliere est importante, c’'est la seule facon
d’éviter des rechutes (récidive de crises), donc de pouvoir conduire ou nager sans grand risque.
Les personnes qui continuent a avoir des crises sous traitement devraient particulierement
veiller a la prise réguliere de leur traitement. Une prise irréguliere augmente le risque, en prin-
cipe faible, de mort subite inattendue en épilepsie (SUDEP), notamment en cas de persistance
de convulsions (crises tonico-cloniques) nocturnes.

Un calendrier des crises tenu régulierement aide a identifier les déclencheurs des
crises et a ajuster le traitement au plus pres des besoins (p. ex. pour une meilleure efficacité
a un moment donné de la journée). Il faut dans ce cas inscrire les médicaments, le dosage et
I'heure de prise, idéalement sur le téléphone portable. Il existe en effet de nombreuses
applications faisant office de calendrier des crises, avec fonction de rappel de la prise du
traitement. Dans certains cas, notamment pendant la grossesse, il est utile de suivre la

concentration sanguine des médicaments pour ajuster le dosage du traitement.
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A la suite de ruptures de stock, nous recommandons de constituer une petite réserve du
médicament pris, au moins pour un mois. Utilisez dans ce cas toujours la boite la plus

ancienne d’abord.

Quand peut-on arréter le traitement ?

Certaines épilepsies, notamment des épilepsies de I'enfance, ne nécessitent qu’'un
traitement sur une période donnée. En général, les jeunes patientes et patients peuvent
arréter les médicaments aprés quelques années si I’évolution est favorable, de maniere
progressive et en concertation avec leur neuropédiatre/neurologue, bien entendu.

Un essai d’arrét implique toujours un risque de récidive des crises et I'obligation de
renoncer a son permis de conduire pendant au moins trois mois. Le contexte doit étre pris
en compte : les personnes qui viennent de commencer un apprentissage ou des études, qui
conduisent ou qui vivent seules devraient se demander si elles sont prétes a risquer une
nouvelle crise. D’autant qu'il arrive occasionnellement que la reprise du médicament habituel
ne suffise ensuite plus a contréler completement les crises.

Dans de nombreux cas, et notamment pour les épilepsies survenant chez les personnes

plus agées, un traitement a vie est recommandé.
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LA BASE : UNE CONFIANCE MUTUELLE !

La réussite de la coopération entre patient et médecin passe par une confiance et un res-
pect mutuels. Comme avec leurs parents, les jeunes qui souffrent d’épilepsie ressentent par-
fois les recommandations médicales faites pour leur bien comme des ordres ennuyeux et les
considérent comme une ingérence inacceptable dans leur vie privée. Cela vaut notamment
pour les conseils sur I’hygieéne de vie, comme d’aller se coucher tot et d’éviter I'abus d’alcool,
week-end et vacances compris.

Il peut aussi arriver que certains ne se sentent pas assez pris au sérieux par leur médecin
pendant la consultation. Mais peut-&tre faut-il se poser la question de savoir dans quelle
mesure on ne « reporte » pas sur le médecin son mécontentement face a I'épilepsie et a ses
conséquences (par exemple quand les crises continuent malgré les médicaments), en lui

faisant porter la responsabilité de sa propre situation.

QU’ATTENDENT LES MEDECINS DE LEURS PATIENTS ET VICE-VERSA ?

Les médecins ont souvent tres peu de temps et souhaitent donc que les patients leur ex-
pliquent clairement leurs problemes. Ils apprécient quand les patients apportent les dossiers
des maladies précédentes et les résultats d'examens, ou au moins quand ils fournissent a ce
sujet les renseignements les plus précis possible (le médecin peut alors réclamer le dossier
médical avec I'accord du patient). La consultation est souvent plus facile quand les questions
ont été notées a I'avance, avant d’étre abordées avec le praticien.

Les patients veulent essentiellement que leur médecin leur consacre assez de temps et
réponde a leurs questions avec franchise, clarté et précision. Outre la compétence en termes
de conseil et de suivi dans la médecine classique, beaucoup souhaitent aussi un minimum
d’ouverture vis-a-vis de la médecine complémentaire et des traitements dits alternatifs,
comme l'acupuncture, I'aromathérapie, la biorésonance, ’homéopathie, l'ostéopathie, le yoga
et autres techniques de relaxation.

Siun médecin ne répond pas a une question critique et justifiée ou qu’il y réagit avec véhé-
mence, il peut étre judicieux d'en consulter un autre pour obtenir un deuxiéme avis. On peut
obtenir des adresses de spécialistes des traitements de I'épilepsie dans les groupes d'entraide

ou sur Internet.
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Le mieux est d'avertir son médecin de famille, son pédiatre ou son neurologue de cette dé-
marche. La plupart des médecins 'acceptent, car un deuxiéme avis émis par un autre profes-

sionnel peut constituer pour eux une confirmation et une reconnaissance de leur diagnostic.

OBSERVANCE ET COMPLIANCE : DEFINITION

La mesure et la précision avec lesquelles un patient suit les conseils et les recommanda-
tions de son médecin correspondent a ce qu’on appelle dans le langage médical 'adhérence
au traitement, 'observance ou la compliance. En cas de problemes, on parle (parfois de facon
précipitée) de défaut d’'observance, voire de non-observance. Cependant, I'observance ou la
compliance ne refletent pas des comportements binaires mais couvrent une alchimie com-
plexe. Le degré de clarté et de précision du médecin, en consultation ou dans ses écrits, est un
élément décisif.

Lobservance ou la compliance ne désignent pas seulement la prise de médicaments, mais
aussi le respect des recommandations sur le mode de vie, concernant par exemple la consom-
mation d’alcool, la télévision ou la conduite (voir la publication « Permis de conduire et
épilepsie»). Un défaut de compliance se traduit par une réduction, durable ou temporaire, des
prises de médicaments (mais aussi parfois par une augmentation des prises, « par mesure de
sécurité »), jusqu’au cas extréme de déclenchement inopiné des crises d(i a 'abandon total
du traitement. On parle aussi de mauvaise observance quand les facteurs déclencheurs des
crises (comme le manque de sommeil ou I'abus d’alcool) sont consciemment générés.

Parfois, une mauvaise compliance peut se comprendre, voire étre bénéfique, par exemple
quand certaines femmes cessent de prendre les médicaments en début de grossesse, de peur
de provoquer des malformations infantiles (voir le dépliant d’information « Maternité et épi-

lepsie») ou quand la dose prescrite n'est pas respectée suite a des symptdmes de surdosage.
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LINFORMATION EST ESSENTIELLE !

Les proches et éventuellement les responsables des patients doivent aussi étre informés
(avec I'accord du patient bien sir, pour les jeunes et les adultes) sur I'apparition d’une épilep-
sie et les questions que cela pose. Si le patient ne peut pas prendre ses médicaments correcte-
ment tout seul, les personnes qui s‘occupent de lui doivent prendre la médication en charge.

La quantité et la clarté des informations fournies au patient et a ses proches sont étroi-
tement liées au degré de compliance. En cas de mauvaise observance ou de défaut de
compliance, beaucoup de médecins ont trop facilement tendance a en faire porter systéma-
tiquement la responsabilité aux patients. La consultation individuelle peut étre complétée
par de nombreuses sources d’informations : brochures, livres et programmes de formation
spécifiques.

Connaissances - ajustements - capacités - action

Mais les connaissances ne suffisent pas a garantir un comportement adapté. ladéquation
comportementale suppose que les connaissances se reflétent dans les ajustements corres-
pondants et que le patient a (ou peut acquérir) les capacités de faire cette mise au point. Les
connaissances sur I'épilepsie et les examens médicaux, les méthodes de traitement et les
médicaments, mais surtout celles concernant les conséquences possibles sur le mode de vie,
ne peuvent avoir une incidence positive sur le comportement qu’a condition que le diagnostic
soit accepté et que les personnes concernées soient elles-mémes convaincues de I'utilité des
différentes mesures préconisées. Avant toute chose, les patients doivent étre physiquement
et psychologiquement en mesure de mettre en pratique leurs connaissances et leurs convic-

tions.

LES MEDICAMENTS NE PEUVENT ETRE EFFICACES QUE S’ILS SONT PRIS
REGULIEREMENT.

De nombreuses personnes rechignent en général a prendre des médicaments pendant
longtemps. Sans compter qu’elles ne sont pas certaines, au moins au début, que le diagnostic
d'épilepsie les concerne vraiment. Beaucoup « testent » ce diagnostic en réduisant la dose
de médicaments, voire en ne les prenant pas du tout. Si aucune nouvelle crise ne se présente
immédiatement (ce qui est souvent le cas), beaucoup de patients se sentent confortés dans

leur décision, du moins au début.
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Lirrégularité ou I'absence de prise des médicaments ne sont pas toujours intentionnelles.
Notamment pour les personnes agées, cela peut étre lié a des maladies associées, comme
les troubles de la vue, le manque de mémoire ou un handicap physique limitant la mobilité.
Enfin, certains facteurs sociaux peuvent avoir une grande importance (patients vivant seuls

ou en foyer).

Méthodes pour améliorer 'observance médicamenteuse

1. Information claire et suffisamment détaillée des patients et éventuellement
de leurs proches, sur leur épilepsie, les risques liés et les traitements possibles.

2. Information des patients et, en cas de besoin, de leurs proches, sur les
différents médicaments, leurs avantages et leurs inconvénients.

3. Opportunités régulierement données aux patients et a leurs proches de
poser des questions sur les différents médicaments.

4. Proposition de contact par téléphone pour les cas particuliers.

5. Prescription du moins grand nombre de médicaments possible, avec une
prise la plus facile possible (seulement 1 a 2 fois par jour, pas de comprimés
sécables, etc.).

6. Remise d'informations écrites et d'un tableau de synthese, avec les médicaments
prescrits, les heures de prise et les particularités (avant, pendant ou apres le repas,
avec ou sans liquide, etc.).

7. Concertation sur la procédure a adopter si une dose a été oubliée (sur quel
intervalle de temps rattraper?).

8. Questions sur les méthodes permettant d'éviter 'oubli des médicaments
(incluant le placement des médicaments sur la table du petit-déjeuner et
sur la table de chevet) et éventuellement tests d’application.

9. Tenue d’un calendrier des crises et utilisation de piluliers journaliers ou
hebdomadaires.

10. Utilisation d’un téléphone portable ou d'une montre avec des fonctions
réglables d'alerte et de rappel.

QUE FAIRE SI 'ON A OUBLIE DE PRENDRE SES MEDICAMENTS ?

Généralement, ce n'est pas une catastrophe d’oublier une fois ses médicaments. Beaucoup
de produits ont des demi-vies suffisamment longues pour couvrir encore le patient pendant
quelques heures. Mais il faut absolument rattraper les doses oubliées | Si on remarque l'oubli
a la prise suivante, il est recommandé de ne pas prendre une double dose en une fois mais de
répartir le rattrapage sur plusieurs prises. Le mieux est de discuter préventivement avec son

médecin de la procédure a adopter suivant la médication.
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LA CHIRURGIE DE LEPILEPSIE

Lorsque les médicaments ne permettent pas de venir a bout des crises d’épilepsie, il
convient de vérifier dans les meilleurs délais si une opération est envisageable. Pour guérir
I'épilepsie, les crises doivent idéalement provenir d’'une seule et méme zone dans le cerveau.
Néanmoins, méme s'il y a plusieurs foyers épileptiques ou si I'ensemble du cerveau est touché
d’emblée, une intervention chirurgicale peut aussi permettre d’améliorer la situation.

On estime aujourd’hui quenviron un tiers des personnes atteintes souffre d’'une épilepsie
dite « pharmacorésistante ». Une épilepsie est considérée comme pharmacorésistante des
qu’au moins deux médicaments appropriés, correctement dosés et pris régulierement ne
ménent pas au résultat escompté, c’est-a-dire lorsque les crises persistent ou lorsque des
effets indésirables considérables surviennent. Des études ont montré qu’apres deux médica-
ments testés sans succes, il existe peu de chances de venir complétement a bout des crises
avec un autre médicament.

Cette brochure d’information propose un apercu des interventions chirurgicales possibles

pour I'épilepsie, ainsi que des procédures diagnostiques nécessaires a cet effet.

Dans quels cas la chirurgie de I'épilepsie est-elle utilisée ?

Une opération au cerveau revét toujours une dimension particuliere, et beaucoup de per-
sonnes atteintes d'épilepsie ou de parents d’enfants concernés ressentent instinctivement un
certain effroi a cette idée. Apres tout, il est vrai que le cerveau contrdle tout notre étre. D’'un
autre coté, la chirurgie curative constitue la seule possibilité de guérir I'épilepsie pharmaco-ré-
sistante. De plus, les risques associés a une intervention de chirurgie de I'épilepsie dans des
centres spécialisés sont aujourd’hui faibles.

Lorsque les médicaments ne permettent pas d’éliminer totalement les crises, il convient de
vérifier si une opération est envisageable dans un centre de chirurgie de I'épilepsie. Comme
plusieurs études le démontrent, plus l'opération a lieu tét, plus les chances de réussite sont
grandes. Malheureusement, beaucoup de patients atteints dépilepsie recoivent aujourd’hui

encore pendant trop longtemps des traitements médicamenteux inefficaces.
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Méme les enfants peuvent étre opérés dés leur plus jeune age dans des centres spécialisés,
avec des faibles risques grace aux progrés majeurs réalisés dans le domaine du diagnostic
préchirurgical de I'épilepsie ainsi qu’en neuro- chirurgie, en neuro-anesthésie et en soins
intensifs. Le cerveau d’un jeune enfant présente encore une grande capacité d’adaptation et
peut pour ainsi dire réorganiser ses différentes fonctions aprés une opération. Plus un enfant
sera opéreé jeune et donc libéré tot de ses crises, plus il connaitra un développement mental,
psychique et social favorable. C'est pourquoi les médecins sont encouragés a vérifier précoce-

ment cette option thérapeutique également chez les jeunes enfants.

Bénéfices escomptés

Les chances de succes, c'est-a-dire le taux de disparition totale des crises, varient considé-
rablement d’une intervention a l'autre.

En chirurgie de I'épilepsie, on distingue généralement deux types d'interventions : les
curatives et les palliatives. Une intervention curative peut véritablement guérir I'épilepsie :
la région malade du cerveau qui entraine les crises est retirée ou séparée lors de I'opération.
Une telle intervention est envisageable lorsque les crises trouvent leur origine dans une seule
région du cerveau (crises focales) et que ce foyer n'est pas localisé dans une zone du cerveau
prenant en charge des fonctions extrémement importantes, telles que le langage, la vue ou
la motricité (« aire éloquente »). C’est le cas chez environ 10 % des patients présentant une
¢pilepsie pharmacorésistante.

Les chances d’éliminer totalement les crises peuvent étre supérieures a 70 % lorsque I'opé-
ration curative porte sur le lobe temporal et peuvent atteindre 60 % pour les autres régions du
cerveau. Chez environ la moitié des patients qui présentent encore des crises aprés I'opéra-
tion, celles-ci sont moins nombreuses ou moins intenses qu'auparavant. Les chances d’élimi-
ner totalement les crises sont tout particulierement bonnes lorsqu'’il est possible de retirer
entierement le foyer épileptique identifié (« zone épileptogene »). Si des crises surviennent
encore apres l'opération, il convient de réaliser d'autres examens pour vérifier s'il est pertinent

d’intervenir une nouvelle fois.
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Lorsqu’une opération curative est impossible, une intervention palliative, c’est-a-dire
atténuant les symptomes, peut étre envisagée. Celle-ci peut alors permettre de réduire la
fréquence et/ou l'intensité des crises, mais n‘aboutit que trés rarement a I'absence totale de
crises (< 5 %). Néanmoins, selon la procédure chirurgicale et I'affection primaire, 30 a 70 % des

patients opérés auront ensuite beaucoup moins de crises.

DIAGNOSTIC

Le diagnostic préchirurgical, c’est-a-dire les examens pratiqués avant une éventuelle opéra-
tion, doit d’'une part délimiter aussi précisément que possible |a zone épileptogéne et, d'autre
part, permettre d'évaluer si l'intervention risque d’avoir un impact sur le langage, la motricité
et les capacités cognitives de |a personne opérée. La zone épileptogéne est définie comme la
région du cerveau qui provoque la survenue des crises.

De par sa complexité, le diagnostic préchirurgical de I'épilepsie doit étre réalisé dans un
centre spécialisé dans ce domaine. Il est important de s'intéresser précisément a la sémiologie
des crises, c'est-a-dire d’analyser leurs signes visibles. Des entretiens approfondis avec la per-
sonne concernée ainsi qu’avec les proches qui ont observé les crises représentent le premier
pas. Ensuite, on enregistrera et évaluera les crises lors d’un vidéo-électroencéphalogramme

(EEG) de longue durée dans un établissement spécialisé.

EEG-vidéo de longue durée

LEEG mesure les courants électriques du cerveau. Il constitue la principale méthode d'examen
pour I'épilepsie. Le tracé de I'EEG et la vidéo permettent le plus souvent de répertorier les crises
et de localiser 'origine de ces dernieres dans le cerveau. Généralement, la personne examinée
doit rester « branchée » plusieurs jours dans un établissement hospitalier avant qu’une crise ne
survienne. Pour favoriser leur survenue, les traitements médicamenteux sont souvent réduits
ou arrétés et les crises provoquées. Dans ce contexte, la personne examinée doit étre placée 24
heures sur 24 sous la surveillance d’'un personnel qualifié. LEEG pendant la crise (EEG ictal) peut
par ailleurs étre analysé par des procédés assistés par ordinateur, afin d'obtenir des informa-
tions supplémentaires. Des méthodes portant sur I'analyse quantitative de I'EEG ou encore

« 'electric source imaging » ont fait leurs preuves dans ce domaine.
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De plus, I'EEG-vidéo de longue durée peut enregistrer en détail aussi bien les modifications
de comportement pendant et aprés une crise d’épilepsie que les modifications de I'EEG entre
les crises (« EEG interictal »), en particulier aussi pendant le sommeil. Une activité épileptique
typigue sans crise, qui survient dans la zone dite « irritative », peut également indiquer l'aire

épileptogéne.

Imagerie

Limagerie par résonance magnétique (IRM) représente avec une grande précision des dé-
tails la structure du cerveau au moyen d’un champ électromagnétique. Pour cet examen, les
patients sont introduits dans ce que I'on appelle parfois un « tunnel ».

Il'y a cependant IRM et IRM : I'identification de lésions épileptogénes requiert une imagerie
a résonnance magnétique d’'une puissance de 3 Tesla et de haute résolution, a réaliser selon
un protocole spécifique a I'épilepsie. Les images sont ensuite spécialement retravaillées afin
de pouvoir détecter méme les plus petites modifications. Limagerie par résonance magné-
tique fonctionnelle (IRMf) est une IRM lors de laquelle la personne examinée doit réaliser
des exercices de langage ou bouger certaines parties du corps afin de mettre en évidence les
régions du cerveau impliquées dans ces activités. Parfois, I'IRM est associée a un EEG pour
identifier l'origine des crises.

En outre, des méthodes d'imagerie fonctionnelles peuvent également étre utilisées, telles
que la tomographie par émission de positrons (TEP ou PET en anglais) ou encore la tomogra-
phie par émission monophotonique (TEMP ou SPECT en anglais). Contrairement a I'lRM, ces
méthodes mesurent également le flux sanguin, respectivement métabolisme du cerveau,
c'est-a-dire par exemple sa consommation d’oxygéne et de sucre. Pour la TEMP, une injection
est réalisée pendant la crise pour en localiser I'origine. Le recours a I'imagerie fonctionnelle est

décidé au cas par cas.

Neuropsychologie

Des tests neuropsychologiques approfondis doivent étre réalisés avant une éventuelle opé-
ration. Les neuropsychologues utilisent divers outils pour déterminer si et comment Iépilepsie
affecte le langage, la mémoire et/ou I'attention. Les résultats permettent ensuite de déduire

quelle zone du cerveau est concernée (« l'aire du déficit fonctionnel »).
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De plus, il est ainsi possible de prévoir si 'opération pourrait affecter le langage, la mémoire
ou d’autres fonctions. Parfois, on constate que d'importantes fonctions cérébrales ont déja été
prises en charge par une autre partie du cerveau (ce que I'on appelle la « plasticité cérébrale»).

Il arrive également qu’un test neuropsychologique invasif soit nécessaire si I''RM fonction-
nelle ou I'examen neuropsychologique clinique ne donne pas de résultats précis. Le test de
Wada permet de déterminer quel hémisphere prend en charge les fonctions du langage et de
la mémoire. Il consiste a injecter, via un cathéter introduit dans une artére alimentant le cer-
veau, un somnifére a courte durée d’action qui va anesthésier un hémisphére cérébral ou une
partie de celui-ci pendant quelques minutes. De brefs tests neuropsychologiques permettent
alors de déterminer quelles capacités mentales sont affectées par I'anesthésie. En associant
ce test aux procédures non invasives, il est ainsi souvent possible dévaluer le risque qu’im-

plique la chirurgie de I'¢pilepsie prévue.

Diagnostic invasif

Les méthodes d'examen invasives se déroulent a I'intérieur du corps et sont associées a un
investissement et des risques un peu plus élevés que la plupart des méthodes standard (« non
invasives »).

Chez environ 10 a 20 % des patients, des électrodes doivent étre implantées par voie chirur-
gicale, lorsque les examens non invasifs ne délimitent pas précisément le foyer épileptique
ou ne le distinguent pas clairement des aires importantes (« éloquentes »). Cette méthode est
également recommandée lorsque I''lRM ne montre aucune modification structurelle.

Des électrodes sous-durales sont placées juste sous les méninges sur le cerveau, le plus
souvent sous forme de bande ou de grille. Cela nécessite un schéma d'implantation indivi-
duel. Sil'origine des crises ne se situe pas a la surface du cerveau, des électrodes dites pro-
fondes doivent étre implantées. Quelles que soient les électrodes, I'implantation a toujours
lieu sous anesthésie générale. La durée de 'opération dépend du nombre d’électrodes a
implanter.

LEEG-vidéo ictal montre ensuite précisément la zone a l'origine de la crise et I'électrostimula-
tion permet de déterminer la fonction des différentes zones cérébrales en lien avec l'origine de

la crise.
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Résection extratemporale Amygdalo-hippocampectomie Résection temporale
sélective (AHSel)

Transsection sous-piale Callosotomie Hémisphérotomie

multiple (TSPM)

INTERVENTIONS DE CHIRURGIE DE LEPILEPSIE

Procédures de résection

Les opérations de I'épilepsie dites curatives visent a retirer une partie précise du cerveau
(« résection ») ou les crises d’épilepsie trouvent leur origine (« tissu épileptogene »). Si cette
procédure semble effrayante au premier abord, il faut savoir qu'en cas de crises fréquentes, la
zone cérébrale concernée ne fonctionne presque plus, voire plus du tout. De plus, 'opération
menée a bien profite a toute la partie « saine » restante du cerveau, qui peut alors a nouveau
fonctionner sans probleme.

Les épilepsies du lobe temporal font partie des formes fréquentes d'épilepsie qui autorisent
une telle opération. En fonction de la taille du foyer épileptique, une résection plus ou moins
grande ou limitée peut étre proposée sur la base des évaluations préchirurgicales. Lamygda-
lo-hippocampectomie sélective (AHSel) est aujourd’hui une intervention chirurgicale plus
fréquente et importante chez les patients adultes atteints d'épilepsie. Seules les parties épilep-

togénes du lobe concerné sont retirées (hippocampe, amygdale ou « complexe amygdalien » et
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gyrus parahippocampique) lors d’une opération prévue sur mesure. D'autres résections incluent
les structures évoquées et la partie antérieure du lobe t emporal. Dans I'ensembile, les chances
déliminer totalement les crises sont d’environ 70 %.

Par « résection extratemporale » on désigne 'ablation d’'une zone épileptogene en dehors
du lobe temporal. Les causes sont le plus souvent des dysfonctionnements du cerveau, par
exemple des dysplasies corticales focales (troubles structurels de I'écorce cérébrale), des
tumeurs bénignes ou malformations vasculaires épileptogenes, telles que les cavernomes
(ou angiomes caverneux). Les chances déliminer totalement les crises peuvent étre un peu
plus basses pour ces opérations, mais cela dépend de la localisation exacte du foyer ou de la
proximité d’aires cérébrales importantes qui ne doivent pas étre lésées (I'aire du langage par
exemple).

Pendant l'opération, les ondes cérébrales sont souvent mesurées sur le cerveau, car le foyer
épileptogene peut se révéler plus grand que le foyer suspecté a I'lRM. Un examen IRM peut
également étre réalisé avant la fin de l'opération pour voir si le foyer a effectivement été retiré

entierement.

Déconnexions

Déconnexion signifie interruption, coupure. Ces opérations consistent a séparer des fibres
assurant des liasions électriques dans le cerveau. Il s’agit le plus souvent d’interventions pal-
liatives, c’'est-a-dire visant a atténuer les symptémes, dans les formes trés graves d’épilepsie.

La callosotomie (résection du corps calleux) est utilisée en particulier chez les patients pré-
sentant des crises séveres répétées avec chutes et risque de blessures pour lesquelles aucune
autre intervention chirurgicale n'est possible. Cette opération consiste a sectionner en partie
ou totalement les faisceaux de fibres reliant les deux hémisphéres (« corps calleux »), de sorte
que les crises ne se propagent plus dans la totalité du cerveau.

La transsection sous-piale multiple (TSPM) est une autre procédure palliative, lors de laquelle
le chirurgien sectionne plusieurs (= multiple) voies nerveuses sous le cortex (= sous-piale) a une
distance de 5 mm. Cette méthode permet d'éviter |la propagation des crises tout en préservant
en grande partie les piliers fonctionnels. Pour cette raison, elle peut étre pratiquée également

dans des aires éloquentes.
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Lhémisphérotomie signifie I'isolement fonctionnel d’'un hémisphére. Elle consiste a
sectionner les liaisons de I'hémisphere atteint avec I'autre hémisphere et avec les structures
profondes du cerveau. Cette intervention curative est réalisée principalement durant I'en-
fance, avec des taux d’élimination totale des crises supérieurs a 80 %. Elle est utilisée le plus
souvent dans les formes séveres dépilepsie touchant tout un hémisphére cérébral, telles
que I'encéphalite de Rasmussen, les Iésions vasculaires périnatales (survenues avantou a la
naissance) sur un seul hémisphere, ou le syndrome de Sturge-Weber. La plasticité du cerveau
permet que I'hémisphere restant peut souvent reprendre en charge les fonctions de I'hémis-

phére isolé.

Lopération en pratique

Autrefois, il fallait couper les cheveux de toute la téte avant une opération du cerveau, au-
jourd’hui, cela n'est nécessaire plus qu’a quelques endroits. Pour les résections, le chirurgien
ouvre la calotte cranienne et |a referme ensuite.

La plupart des opérations ont lieu sous anesthésie générale, les patients ne percoivent
donc rien de leur déroulement. Parfois, une anesthésie locale est plus adaptée pour s'assurer
que des fonctions importantes du cerveau sont préservées. Dans ce cas, le patient reste éveillé
durant I'intervention et peut aider a identifier ces aires cérébrales. Aucune douleur n'est res-
sentie dans le cerveau méme. Les résections durent le plus souvent entre trois et cinq heures.

Comme toutes les opérations, les interventions chirurgicales de I'épilepsie sont associées
a des risques. Néanmoins, les complications graves sont heureusement trés rares, avec un
risque de 2 a 5 %. Le risque de blessures ou méme de déces est beaucoup plus éleve lorsque
les crises avec perte de connaissance ou convulsives se poursuivent (jusqu’a 15 fois plus,

calculé sur toute la vie).

Procédure d’ablation par laser ou thermocoagulation

La thermothérapie interstitielle par laser (en anglais Laser Interstitial Thermal Therapy,
LITT) est une option relativement nouvelle de traitement chirurgical curatif de I'épilepsie
autorisée depuis 2018 en Europe.

Via un petit orifice, les chirurgiens implantent trés précisément une sonde laser au cceur

du foyer épileptique. La sonde dégage ensuite de I'énergie pour augmenter de maniére.
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contrblée la température et détruire avec précision l'aire cérébrale affectée. Les mesures de
température permettent de suivre les avancées du traitement a I'lRM en temps réel.

Pour pouvoir utiliser la LITT chez les patients atteints d’épilepsie pharmacorésistante, la
zone épileptogene doit étre petite et précisément déterminée. Avec I'expérience, la liste des
structures cibles possibles pour la procédure d’ablation s’allonge constamment, mais cette

nouvelle méthode doit encore faire ses preuves par rapport aux procédures traditionnelles.

PROCEDURE DE STIMULATION

Sila chirurgie résective n'est pas indiquée ou ne donne pas le résultat escompté, des
procédures de stimulation électrique peuvent réduire le nombre de crises. Stimuler signifie
ici activer ou donner une impulsion au moyen de stimulateurs cérébraux qui envoient leurs
impulsions électriques directement ou indirectement dans le cerveau via des électrodes
spéciales dans le but d’interrompre les ondes cérébrales épileptiques. Deux méthodes se sont
établies pour ce faire : la stimulation du nerf vague (SNV) et la stimulation cérébrale profonde
(en anglais Deep Brain Stimulation, DBS). Ces deux méthodes sont cependant utilisées de
maniere palliative, c’'est-a-dire avec comme objectif d’atténuer les symptémes de I'épilepsie,

car une guérison complete n'est possible que dans de tres rares cas (< 5 %).

Stimulation du nerf vague (SNV)

Le nerf vague est le dixieme d’un total de 12 nerfs craniens qui émergent de notre crane
osseux. Pour procéder a la stimulation du nerf vague, un appareil a pile semblable a un stimula-
teur cardiaque est implanté sous la peau, sous la clavicule, et connecté au niveau du cou a une
électrode en platine spiralée enroulée autour du nerf vague, de préférence a gauche. Linterven-
tion dure environ une heure. Depuis les années 1990, plus de 100 000 patients dans le monde

ont déja été traités avec cette méthode.
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Les impulsions de SNV sont relativement faibles, de maniere a ne pas impacter d’autres or-
ganes. Dans le cerveau, les fibres du nerf vague atteignent différentes régions qui sont connues
pour étre associées a la survenue de crises d’épilepsie.

Les impulsions électriques régulieres ont pour but d’'inhiber 'activité cérébrale épileptique et
ainsi de réduire le nombre et I'intensité des crises. Les chances de diviser par deux la fréquence

des crises avec la SNV sont d’environ 50 % ; pres de 5 % des personnes opérées n'ont méme

BAOUBAIT : UOIRIISN|||

plus du tout de crises. Leffet est plutét lent ; souvent, le nombre de crises continue de baisser
progressivement pendant quelques mois ou années apres 'opération, permettant de baisser
le nombre de médicaments nécessaires. Généralement, les personnes traitées par SNV se re-
mettent plus rapidement apres une crise. La stimulation du nerf vague a également un effet
positif sur Iéveil et 'humeur, et peut atténuer les dépressions ; certains rapportent aussi un
impact positif sur la mémoire et la cognition. 80 % des personnes concernées décrivent une

meilleure qualité de vie grace a la SNV.
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Lappareil stimule le nerf selon un rythme défini, mais il est également possible de déclen-
cher une impulsion manuellement avec un aimant, par exemple par la personne porteuse
lors d’'une crise imminente, ou par les proches pour raccourcir une crise. Les modeles les plus
récents réagissent en outre a I'élévation de la fréquence cardiaque, car celle-ci accompagne
souvent de crises. Ainsi, certains stimulateurs peuvent interrompre des crises méme sans
controle actif.

Les risques liés a I'opération sont faibles. Un enrouement, des maux de gorge ou une toux
peuvent survenir pendant les courtes phases de stimulation, en particulier au début. Avec
certaines mesures de précaution, les examens IRM sont possibles également avec un stimula-
teur du nerf vague.

La durée de vie de la pile est de 5 a 10 ans. Lappareil doit ensuite étre remplacé lors d’'une
nouvelle intervention. Si la stimulation ne montre pas d'effet, seul I'appareil est généralement

retiré. lélectrode placée autour du nerf vague reste le plus souvent en place.

Stimulation cérébrale profonde (DBS)

La stimulation cérébrale profonde (en anglais Deep Brain Stimulation, DBS) est, depuis de
nombreuses années, utilisée avec succés dans d’autres affections neurologiques, telles que la
maladie de Parkinson. Des études et I'expérience pratique ont montré que la DBS est efficace
également chez les patients atteints d'épilepsie pharmacorésistante et donne des résultats
prometteurs.

Sous anesthésie générale, deux électrodes fines sont introduites de maniere ciblée dans le
cerveau via deux petits orifices percés dans le crane. Les électrodes stimulent une cible choisie
impliquée dans I'apparition de crises d'épilepsie, le plus souvent le thalamus. Un générateur
implanté sous la peau au-dessus du sein produit de petites impulsions électriques, comme pour
la SNV. Le médecin peut ajuster la fréquence et I'intensité des impulsions de I'extérieur, selon les

besoins individuels.
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La DBS permet de réduire les crises en moyenne de 50 a 70 % chez les patients dont les
crises sont d’origine focale. Comme pour la SNV, I'effet a plutdt tendance a augmenter au fil des
années. Les effets indésirables potentiels incluent des troubles du sommeil, des déficits de la
mémoire et une baisse d’humeur. Si le traitement n’a pas les effets escomptés, I'appareil et les

électrodes peuvent étre retirés sans probleme.

Aprés l'opération

Suite a 'opération, les patients restent le plus souvent hospitalisés une semaine environ
avant de retrouver leur domicile. Un séjour dans un établissement de réadaptation spécialisé
est parfois nécessaire. En regle générale, il est possible de reprendre des activités sportives au
bout d’'un mois. Une fois que tout a bien cicatrisé, il ny a plus de restrictions.

La chirurgie de I'épilepsie a amélioré la qualité de vie de nombreuses personnes. Les
adultes, cependant, se voient confrontés a de nouveaux défis aprés une opération : les
attentes ne sont pas toujours comblées et méme lorsque les crises disparaissent, tous les
problemes ne s'évaporent pas pour autant dans les airs. Un conseil social ou un suivi psycho-
logique peuvent aider les patients a évaluer leur situation professionnelle ou familiale et a
utiliser les nouvelles chances qui s'offrent a eux.

Apres l'opération, les patients doivent dans un premier temps continuer a prendre leurs
médicaments antiépileptiques. Par la suite, ils peuvent examiner les avantages et les risques

d’un arrét complet des médicaments avec leur neurologue.

« Mon opération a eu lieu le 25 février 2004. Depuis ce jour, je n‘ai plus eu de crises, ce dont je suis
infiniment reconnaissant. Ca parait si simple a dire et a écrire. Pourtant, il est impossible de

décrire le bonheur que c’est de ne plus avoir de crises. »

Hugo Franzi, Jegenstorf
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DEFINITION DES REGIMES CETOGENES

Les régimes cétogenes sont caractérisés par une forte teneur en lipides, une faible teneur
en glucides et un apport protidique et énergétique équilibré, qui permettent d'imiter I'état du
métabolisme observé dans le jeline. Dans ce type de régime, I'organisme ne couvre pas ses
besoins énergétiques grace au sucre (glucides) mais avec le gras des aliments, ce qui entraine
une augmentation des corps cétoniques dans le sang. Les corps cétoniques (I'acétone par
exemple) sont issus de la décomposition des graisses et des huiles. Quand leur concentration
est élevée, on parle de cétose, reconnaissable a une halitose tres nette, générée par 'acétone
que produit le métabolisme.

Les effets positifs du jeline sur I'épilepsie sont connus depuis I'antiquité, mais ce n'est
qu’au début du siecle dernier que des observations ont recommencé a étre divulguées a ce
sujet. Ces effets ont été imputés a 'augmentation des corps cétoniques. On a donc fini par
recommander un régime dans ce sens, qui a tout d’abord rencontré un fort succés. Puis la
découverte de médicaments efficaces I'a fait tomber dans l'oubli et ce n'est que dans les an-
nées 70 qu'il a été redécouvert aux Etats-Unis. Le mécanisme d’action sur I'épilepsie n'est pas

encore précisément connu.

PERSONNES A QUI CE REGIME EST DESTINE

En principe, un régime cétogene s'adresse a toutes les personnes souffrant d'épilepsie et
pour lesquelles le seul traitement médicamenteux n’a pas réussi, quel que soit leur age. Mais
dans sa « forme classique », il est surtout utilisé chez les nourrissons et les petits enfants,
dont les habitudes alimentaires sont plus facilement contrélables que celles des enfants,
des jeunes et des adultes. Pour ces derniers groupes d’ages, on envisage des régimes céto-
genes moins contraignants, comme le régime Atkins modifié ou le régime a faible indice
glycémique (Low Glycemic Index). Le régime cétogene est le premier traitement préconisé
dans les troubles congénitaux du métabolisme accompagnés de crises d’épilepsie, comme
le syndrome de déficit en transporteur du glucose de type 1 (GLUT1) et le déficit en pyruvate

déshydrogénase.
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PRECONISATIONS DES REGIMES CETOGENES

On distingue différentes formes de régimes cétogénes :

Le régime cétogéne classique

Utilisé depuis des décennies dans deux grands centres des Etats-Unis (la clinique Mayo de
Rochester et surtout I’ndpital Johns-Hopkins de Baltimore), le régime cétogéne classique a été
repris par un grand nombre de cliniques et de centres européens. Il prévoit des menus avec
un rapport de 4 a 1 (ou de 3 a 1) entre les graisses et les protides et glucides combinés (4 g de
lipides pour 1 g de protides + glucides, soit 90 % de graisse, 8 % de protides, 2 % de glucides).
Atitre de comparaison, la composition alimentaire habituelle est de 35 % de lipides, 16 % de
protides et 49 % de glucides. Dans le régime cétogene classique, chaque repas est préparé en
respectant les proportions indiquées ci-dessus et le nombre de calories donné. La quantité
de protéines est ajustée en fonction du poids (la valeur indicative étant 1 g de protéines par
kilo). La dose journaliere de calories est aussi déterminée en fonction de I'age, de l'activité
physique et du nombre de repas dans la journée. Suivant ces indications, une proportion
lipides-protides-glucides précise est calculée a 'aide d’'un programme informatique. Elle doit
étre respectée a chaque repas. Pour les nourrissons, les petits enfants et les enfants nourris
par sonde, il existe des produits industriels tout préts (biberons, bouillies), respectant déja ce
rapport cétogeéne de 4:1 ou 3:1. Le régime cétogene prévoit un apport trop faible en calcium,

minéraux, vitamines et oligo-éléments, qui doit étre pallié par une supplémentation.

Régime Atkins modifié

Le régime Atkins modifié a été élaboré ces derniéres années aux Etats-Unis, en remplace-
ment du contraignant régime cétogene classique et pour permettre de varier les menus. Il
porte le nom d’un cardiologue américain (1930-2003). Notamment au début, l'apport de glu-
cides est réduit de facon drastique (p. ex. 10 g par jour, puis 20 g une fois la cétose obtenue) et
la graisse et les protéines sont utilisées comme principales sources d’énergie (exemple de pro-
portions pour un repas : lipides 64 %, protides 30 %, glucides 6 %). Comme le régime cétogene
classique, il met I'accent sur I'apport de lipides mais il permet un apport plus important de
glucides et de protides. Les chances de réussite semblent aussi élevées que celles du régime
cétogene classique. Le régime Atkins modifié est utilisé dans la petite enfance mais aussi chez

les adultes.
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En régle générale, le régime est commencé dans le cadre d’'une hospitalisation, de facon
a surveiller le changement de métabolisme. Le jeine d’'un ou deux jours observé aux Etats-
Unis n’est pas pratiqué en Europe, ou on commence directement par un tiers des quantités
préconisées dans le régime cétogene, en augmentant ensuite d’'un tiers pendant deux jours.
Cette premiere période d’ajustement et de modification de I'alimentation peut entrainer de
I'nypoglycémie. C'est pourquoi les corps cétoniques et la glycémie sont régulierement contrd-
lés, les premiers pouvant aussi étre décelés dans les urines. Pendant ce séjour a I'hopital, le
régime est expliqué en détail aux parents et aux enfants les plus agés. Ils s'exercent aussi a
la préparation des repas dans la cuisine prévue a cet effet. Dans certains cas, le régime Atkins
modifié peut étre démarré en ambulatoire, mais une surveillance médicale réguliere et des
conseils diététiques restent nécessaires.

Lobjectif global est un ajustement du régime, au cours duquel le nombre de repas et de ca-
lories, la quantité de protides et les vitamines, minéraux et compléments a apporter doivent
étre déterminés en fonction de la situation réelle du patient, puis régulierement adaptés.
Cet ajustement est non seulement nécessaire a I'efficacité du régime, mais aussi pour éviter
les effets indésirables. Pour qu’un régime fasse de l'effet, il doit étre respecté a la lettre. Ce
régime présente notamment les inconvénients suivants : une mauvaise acception, liée au
renoncement trés important aux glucides (glaces, chocolat et autres sucreries) et une trés
forte proportion de graisses, avec le risque d’effets indésirables que cela entraine au niveau
de |a croissance, des vaisseaux sanguins et des autres organes, en cas de suivi prolongg. Si
la réaction est positive, le régime est généralement suivi pendant deux ans, avant un retour
progressif a une alimentation normale. Ensuite, ses effets semblent se maintenir, au moins

chez certains enfants.

CHANCES DE SUCCES

Les meilleures chances de succes du traitement semblent étre surtout constatées dans les
dix premieres années de vie. Si I'on considere les différentes formes de crises, I'efficacité de ce
régime semble étre |a plus élevée en cas de spasmes, de crises toniques et atoniques, de crises
myocloniques et tonico-cloniques (voir le dépliant d'information « Types de crises fréquen-
tes »), survenant le plus souvent dans I'épilepsie généralisée symptomatique, par exemple

dans le cadre d’'un complexe tubéro-sclérotique, d’'une épilepsie myoclonique astatique, d'un
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syndrome de Dravet ou de Lennox-Gastaut. Pour avoir un ordre d'idée, grace a ce régime on
obtient une nette amélioration, voire une disparition des crises pour prés d’'un tiers a la moitié
des enfants. De plus, on constate souvent une plus grande vivacité et un mieux au niveau

du comportement. Suivant I'évolution, on peut supprimer partiellement les antiépileptiques,

voire complétement en cas de disparition des crises.

EFFETS INDESIRABLES

Leffet indésirable le plus fréquent est la constipation (50 % des patients), généralement
combattue en augmentant la proportion d’acides gras a chaine moyenne et de fibres. D'autres
effets indésirables sont trés rares : les calculs rénaux, qui peuvent étre évités avec un apport
liquidien suffisant, les troubles du métabolisme des minéraux ou de la fonction leucocytaire,
ou parfois des complications mortelles comme I’hépatite ou la pancréatite. La principale
inquiétude des médecins est un éventuel effet défavorable du régime sur les vaisseaux
sanguins et d’autres organes. Cependant, une récente évaluation des différentes études a
montré qu'une augmentation de la quantité d’acides gras saturés dans I'alimentation n’avait
aucune incidence sur la fréquence des maladies coronariennes ni des accidents vasculaires
cérébraux. Pour les patients souffrant d’insuffisance rénale ou de diabete, notamment quand
ils sont traités avec de la metformine pour cette derniere pathologie, le régime cétogéne est
contre-indiqué, car les corps cétoniques fabriqués ne peuvent pas étre assez éliminés par
les reins, ce qui entraine un risque d’acidose (acidité excessive dans le sang). Pour éviter les
carences, il est toujours conseillé de prendre des suppléments en vitamines, calcium et autres

minéraux et oligo-éléments.

CONCLUSION

Lefficacité du régime cétogene est notamment prouvée pour les épilepsies des enfants
pour lesquelles le traitement médicamenteux ne suffit pas. Dans des cas exceptionnels, il
constitue méme un traitement suffisant. Beaucoup de parents ne sont pas encore informés
(ou trop tard) de cette solution. Chez les enfants qui ne réagissent pas au traitement médica-
menteux seul, ou qui souffrent trop des effets indésirables des médicaments, une judicieuse
combinaison entre régime et médicaments peut espacer les crises et améliorer la qualité de

vie, malgré les consignes parfois trés contraignantes de ce régime.
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INTRODUCTION ET CONTEXTE

La Commission de la circulation routiére de la Ligue Suisse contre I'Epilepsie a en 2019
légerement remanié les directives relatives a I'aptitude a conduire de 2015.

Comme auparavant, un niveau de risque d’accident de 1 : 20 000 par an reste acceptable.
Pour les conducteurs privés, cela correspond a un risque maximal de crise épileptique de
40% par an, pour les conducteurs professionnels, de moins de 2% par an. Les nouvelles lignes
directrices offrent aux spécialistes un peu plus de souplesse dans I'établissement des
approches individuelles, notamment apres une premiere crise épileptique non provoquée.

Une nouvelle caractéristique est la prise en compte du traitement de I'épilepsie aprés une
premiére crise, méme s'il n'y a pas de diagnostic définitif. En cas de risque élevé d’évolution
vers une épilepsie, en raison d’'une autre maladie neurologique, nous recommandons main-
tenant une approche individuelle, car le risque exact de crises ne peut étre estimé de maniere
fiable. Les personnes qui n'ont que des crises liées au sommeil sont maintenant autorisées a
conduire aprés 2 ans (contre 3 ans auparavant).

La nouvelle réglementation dans le cadre du programme «Via sicura» ne modifie que peu
la pratique actuelle : comme auparavant, I'tvaluation par un neurologue devrait étre détermi-
nante pour I'approbation des personnes atteintes d'épilepsie.

Pour l'avenir, nous espérons une coopération européenne plus étroite, afin d’harmoni-
ser les directives au-dela des frontieres nationales. Une actualisation réguliére est toujours
prévue a l'avenir, en fonction des modifications de la Iégislation et des découvertes de la

recherche sur I'épilepsie.

La Commission de la circulation routiere de la Ligue Suisse contre I'Epilepsie
Pierre Arnold (président), Claudio Bonetti, Guinter Kramer, Johannes Mathis, Klaus Meyer,

Stephan Ruegg, Margitta Seeck, Rolf Seeger, Daniela Wiest

Les directives remaniées relatives a I'aptitude a conduire ont été publiées le

6 novembre 2019 dans le Swiss Medical Forum.
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DIRECTIVES GENERALES

1. La condition requise pour une premiere admission et une réadmission a la
circulation routiére est un examen et une évaluation au cas par cas par un(e)
spécialiste FMH en neurologie ou / neuropédiatrie, a renouveler périodique-
ment le cas échéant.

2. Aprés une crise épileptique inaugurale, I'autorisation de conduire est dans
un premier temps retirée. La durée de carence nécessaire dépend de I'exa-
men et de I'évaluation neurologiques / neuropédiatriques, requis dans tous
les cas.

Apreés une crise inaugurale post-traumatique ou postopératoire précoce
(dans un délai d’'une semaine) ou une autre crise incontestablement provo-
quée (une privation partielle de sommeil ne suffit p. ex. généralement pas),
un délai de carence de 3 mois est en général nécessaire apres I'examen et
I'évaluation neurologiques par un spécialiste.

Apreés une crise inaugurale non provoquée, un délai de carence de 6 mois est
en général nécessaire apres I'examen et I'évaluation neurologiques /
neuropédiatriques par un spécialiste. Si, a la suite d’'une crise inaugurale, un
diagnostic dépilepsie a été posé selon les criteres de la définition de
I'épilepsie internationale de 2014 sur |a base de résultats d'examens
complémentaires et qu'il existe de ce fait un risque élevé motivé de récidive,
les dispositions correspondantes s’appliquent (voir 3. ; délai de carence d’'un
an pour les catégories de permis B et B1 ainsi que A et Al). Si aprés une
premiére crise, malgré un EEG et une imagerie sans résultats pertinents, des
médicaments sont pris par précaution pour prévenir d’autres crises, le délai
de carence peut étre réduit a trois mois.

Chez les patients atteints de longue date d’une épilepsie dont I’évolution
clinique est connue et qui n’ont pas été victimes de crises depuis au moins
3 ans, en cas de récidive, des délais de carence de 3 mois et 6 mois peuvent
respectivement étre suffisants, aprés examen et évaluation neurologiques /
neuropédiatriques par un spécialiste : 3 mois en cas de récidive de crise iso-
lée incontestablement provoquée et 6 mois en cas de crise non provoquée.

3. En cas d’épilepsie, une premiére admission et une réadmission a la circula-
tion routiére est généralement possible aprés une absence de crises (avec ou
sans traitements antiépileptiques) durant un an (voir « Prescriptions particu-
lieres » pour les exigences spécifiques selon les catégories de permis).
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Sous réserve de s'appuyer sur des données anamnestiques tierces, une

réduction de ce délai est entre autres possible dans les cas suivants :

- uniquement des crises focales simples (sans troubles de la conscience) et
sans perturbation motrice, sensorielle ou cognitive lors de la conduite
d’un véhicule depuis au moins 1 an;

+ des crises exclusivement liées au sommeil depuis au moins 2 ans ;

+ une épilepsie réflexe avec un facteur déclenchant évitable.

Une prolongation de ce délai est entre autres nécessaire en cas :
+ dabus d’alcool, de médicaments ou de drogues ;

+ de manque d'observance et/ou de crédibilité ;

+ decrises liées a une |ésion progressive du SNC ;

- detrouble métabolique insufisamment controlable ;

- de somnolence diurne excessive.

4. Les résultats de I'EEG doivent étre compatibles avec I'aptitude a la conduite.

En cas d’arrét complet des antiépileptiques, il y a inaptitude a la conduite
pendant toute la durée du sevrage et les 3 mois qui suivent I'arrét du dernier
médicament. Des exceptions sont possibles dans des cas clairement justifiés
(globalement peu de crises, syndromes épileptiques a faible risque de récidive,
arrét trés progressif des médicaments aprés une absence de crises pendant au
moins 3 ans). En cas de récidive de crise durant une tentative d’arrét, le délai
de carence nécessaire apres reprise du traitement est de 6 mois. Il peut étre
ramené a 3 mois dans des cas clairement justifiés.

En ce qui concerne les autres modifications de la médication antiépileptique,
comme un changement de pharmacothérapie avec remplacement d’'un prin-
cipe actif par un autre ou passage d’'un médicament original a un générique,
I'évaluation de l'aptitude a la conduite incombe au neurologue ou neuropé-
diatre traitant.

6. Devoir d’information du médecin : le médecin traitant est tenu d’informer de
maniére proactive les patients concernés des présentes directives et d’'expli-
quer son évaluation de I'aptitude a la conduite dans leur cas concret. Cette
explication doit étre consignée dans le dossier du patient. Il n'existe pas d’obli-
gation générale de déclaration pour le médecin, mais un droit de signaler les
patients non-coopératifs (article 15d de la loi sur la circulation routiére).
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7. Déclaration obligatoire du patient : en cas de crise, le patient doit immédiate-
ment renoncer a conduire et signaler |a crise a son neurologue ou neuro-
pédiatre traitant.

8. Létablissement des certificats initiaux et des confirmations ultérieures s’effec-
tue conformément aux instructions des services cantonaux des automobiles.
Le neurologue évalue les délais de contrdle.

PRESCRIPTIONS PARTICULIERES CONCERNANT LES DIVERSES
CATEGORIES DE PERMIS DE CONDUIRE

1. Voitures de tourisme (cat. B et B1) et motos (cat. A et A1)

La premiere admission et la réadmission a la circulation s'effectuent selon les
directives générales.

2. Camions (cat. C et C1), transport professionnel de personnes (TPP) et minibus
(cat. D1)

En ce qui concerne les permis de catégorie C et D1, en cas d’épilepsie avérée, la
premiere admission et la réadmission ne sont possibles qu’apres une absence
de crise depuis 5 ans sans traitement médicamenteux.

En cas de crise inaugurale provoquée dans le cadre de pathologies aigués tem-
poraires ou de leur traitement, un délai de carence de 6 mois est suffisant dans
la mesure ou les circonstances déclenchantes nexistent plus.

En cas de crise inaugurale non provoquée, il faudra respecter un délai de
carence de 2 ans.

Exception : si le véhicule de catégorie C1 est utilisé en tant que véhicule privé
(de maniére analogue a la cat. B), les prescriptions relatives a la catégorie B
s'appliquent.

3. Autocar/bus (cat. D)

En ce qui concerne la catégorie D, 'admission et |a réadmission a la catégorie
D n'est pas possible en cas dépilepsie avérée (a I'exception des syndromes
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épileptiques infantiles guéris). Aprés une crise inaugurale provoquée ou non a
I'dge adulte, 'admission n'est possible qu’apres une absence de crise depuis 5
ans sans traitement médicamenteux.

4. Véhicules automobiles dont la vitesse maximale n’excéde pas 45 km/h (cat.
F), véhicules automobiles agricoles (cat. G), cyclomoteurs (cat. M) et autres
véhicules nécessitant un permis de catégorie M (certains vélos électriques et
fauteuils roulants électriques) ainsi que véhicules de piste.

La premiere admission et la réadmission a la circulation s'effectuent selon les
directives générales. Des exceptions (notamment des raccourcissements du
délai de carence) sont possibles dans certains cas particuliers justifiés.

5. Moniteurs de conduite et experts
On s’en tiendra aux directives générales régissant les catégories concernées.
6. Cas particuliers

Conducteurs de trams, de locomotives, pilotes : I'aptitude a conduire ou a voler
est en principe révoquée en cas d'épilepsie avérée ou apres une crise inaugu-
rale, provoquée ou non.

Lévaluation de I'aptitude a conduire des conducteurs de chariots élévateurs,
de ballons, d’excavatrices, de grues, de bateaux a moteur, de conducteurs de
funiculaires ou trains a crémailleres s'effectue selon les directives générales.
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EPILEPSIE : DES CRISES, MAIS PAS QUE

Les épilepsies sont définies comme des maladies caractérisées par des crises épileptiques
survenant sans élément déclencheur particulier. Les causes et les types de manifestation sont
multiples.

Dans un premier temps, ce sont les crises qui figurent au centre de I'attention, tant pour
le diagnostic que pour le traitement. Néanmoins, I'épilepsie peut affecter la qualité de vie de
bien d'autres maniéres, qui sont parfois méme plus graves que les crises elles-mémes. C'est
I'objet de ce dépliant d’'information. Il n'est cependant pas possible d’aborder tous les aspects
de ce domaine complexe, et notamment les troubles rencontrés chez les personnes souffrant
de graves handicaps physiques et mentaux associés a certains syndromes épileptiques rares.
Nos dépliants « Lépilepsie au féminin » et « L'épilepsie au masculin » détaillent les répercus-
sions possibles sur la sexualité.

Les crises non épileptiques sont également présentées dans un dépliant d’information
spécifique (« Crises non-épileptiques »). Elles sont parfois difficiles a distinguer des crises

épileptiques, certaines personnes souffrent d’ailleurs des deux formes de crises.

Effets secondaires des médicaments

La plupart des médicaments utilisés aujourd’hui dans le traitement de I'épilepsie sont
bien tolérés. Néanmoins, certains d’entre eux peuvent affecter les capacités, la mémoire ou
la sexualité ou encore entrainer une fatigue ou une prise de poids. Ces problémes peuvent
cependant avoir d’autres origines, par exemple I'épilepsie elle-méme ou les maladies
concomitantes. Un méme médicament peut affecter considérablement une personne et en
aider beaucoup une autre.

Il est important d'observer tres attentivement et, de préférence, de noter les changements
liés 3 un nouveau médicament. Le ou la neurologue et |a personne affectée peuvent alors
décider ensemble s'il est nécessaire d'en changer. Parfois, il peut également étre utile de

demander un deuxiéme avis.
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Certains médicaments « plus anciens » peuvent augmenter le risque d’ostéoporose
lorsqu’ils sont pris pendant des années. Les barbituriques, qui peuvent provoquer des
symptomes dépressifs, sont désormais rarement prescrits. Il arrive que I'on observe des
symptdmes psychiques méme avec des médicaments « plus récents ». Le lévétiracétam (Kep-
pra), par exemple, peut entrainer irritabilité, agressivité, anxiété et dépression chez certaines
personnes. D'autres médicaments permettent au contraire plutot de stabiliser 'lhumeur et
d’améliorer les symptomes dépressifs (par exemple la lamotrigine, la prégabaline, la

carbamazépine/l'oxcarbazépine ou le valproate).

Maladies psychiques

Des symptomes psychiques tres différents peuvent apparaitre a court terme en relation
directe avec une crise, par exemple une irritabilité ou des symptémes dépressifs survenant
quelques jours avant une crise, ou encore des symptomes anxieux, dépressifs, maniaques ou
méme psychotiques pendant et aprés une crise.

Il est important de savoir que les personnes atteintes d’épilepsie souffrent environ deux
fois plus souvent de maladies psychiques que le reste de la population. Le risque est particu-
lierement accru chez les personnes atteintes d'épilepsie résistante aux traitements, et il est
par ailleurs plus élevé chez les personnes souffrant d'épilepsie focale que chez celles atteintes
d'épilepsie généralisée.

Ce n'est pas seulement d( aux difficultés d’'une maladie chronique, desquelles on ne parle
qu’avec réticence. On suppose que les épilepsies et les maladies psychiques peuvent avoir des
causes communes.

Les dépressions ou, plus généralement, les « troubles affectifs » sont les plus fréquents, en-
viron une personne atteinte d'épilepsie sur cing en souffre. Les symptémes dépressifs peuvent
étre plus ou moins marqués. Souvent, ils ont une trés grande influence sur la qualité de vie et
sur la réussite du traitement chez les personnes atteintes d'épilepsie. Ils peuvent également
inclure des pensées suicidaires, c'est pourquoi il est trés important de reconnaitre les symp-

tdmes, de les aborder et de les traiter.
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Contactez votre médecin en cas de crise aigué. Pour les
adultes, « La Main Tendue » est joignable 24 heures sur
24 par téléphone/SMS au 143 ou sur www.143.ch, les
enfants et adolescents peuvent contacter Pro Juventute,

par téléphone/SMS au 147 ou sur www.147.ch.

Trés souvent, les personnes atteintes d'épilepsie présentent également des troubles an-
xieux. On parle de trouble anxieux lorsque I'anxiété est déclenchée par des situations géné-
ralement sans danger ou par le fait d’anticiper leur survenue. Il en existe différentes formes,
comme les phobies (la peur porte sur des objets spécifiques, tels que les endroits clos), le
trouble panique (crise d’angoisse survenant par intermittence) ou encore le trouble anxieux
généralisé (anxiété persistante non limitée a des situations spécifiques et accompagnée de
symptdmes psychiques et physiques). Les personnes concernées adoptent souvent un com-
portement d’évitement et s’isolent de plus en plus de la société, ce qui, a son tour, renforce
I'affection anxieuse.

La probabilité de présenter un TDAH, trouble du déficit de I'attention/hyperactivité,
est également plus élevée chez les personnes atteintes d'épilepsie que dans la population
générale.

Il est avant tout essentiel de détecter suffisamment t6t ces maladies et de les traiter
correctement. Les maladies psychiques peuvent, comme I'épilepsie, toucher n'importe quelle
personne et répondent souvent bien aux traitements. Non traitées, elles affectent générale-
ment plus la qualité de vie que les crises elles-mémes. Le choix du traitement contre Iépilep-
sie est particulierement important dans ce contexte. Le médicament retenu peut en effet déja
étre utilisé pour soigner ces troubles (voir « Effets secondaires des médicaments »).

Dans de nombreux cas, le nombre de crises diminue dés qu'une maladie psychique est
traitée de maniere professionnelle. C'est pourquoi il est important de parler des problemes
psychiques avec son médecin traitant et, en cas de doutes, de consulter un ou une spécialiste
(psychiatre ou psychothérapeute par exemple), I'idéal étant qu’un échange ait lieu entre les

différents spécialistes traitants.
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Les médicaments supplémentaires pertinents, par exemple les antidépresseurs, doivent
étre introduits lentement et avec précaution. Souvent, la moiti¢ de la dose habituelle suffit.
La plupart des psychotropes n'augmentent pas le risque de crises et permettent au contraire

plutdt un meilleur controle de celles-ci.

Troubles « dys »

Il existe des personnes tres intelligentes atteintes d'épilepsie qui réussissent particulie-
rement bien sur le plan professionnel. Le diagnostic d’épilepsie n'‘équivaut donc pas a un
handicap mental ; a l'inverse, I'épilepsie se manifeste souvent chez des personnes souffrant
d’un handicap.

Lactivité épileptique dans le cerveau peut altérer les performances mentales (cognitives).
Par exemple, les enfants souffrant d'épilepsie rolandique, une forme d’épilepsie trés bénigne
qui guérit bien, ont assez souvent des difficultés d’'apprentissage de la lecture qui se
manifestent par une forme de dyslexie. En général, les probléemes sont plus importants
lorsque I'€pilepsie commence t6t, car elle peut affecter la maturation du cerveau. Les
épilepsies « séveres » accompagnées de nombreuses crises tonico-cloniques (« grand mal »)
peuvent avoir un impact plus important.

Toute suspicion de troubles spécifiques des apprentissages (troubles « dys »), que ce soit
chez les enfants, les adolescents ou les adultes, doit donner lieu a un diagnostic neuropsy-
chologique pour une évaluation plus précise. Les comparaisons sur une période plus longue
sont particulierement utiles, en particulier pour les enfants ou lorsque de nouveaux déficits
apparaissent. Il existe souvent des différences considérables entre les limites percues par la

personne (subjectivement) et celles mesurées de maniére objective.
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Les atteintes possibles concernent principalement les fonctions suivantes :

- Attention et concentration

« Vitesse de traitement des informations

« Mémoire (trés souvent des déficits dus a des épilepsies focales du lobe temporal)
- Langage

- Compétences sociales (par exemple décrypter les visages ou comprendre I'ironie).

Les enfants, en particulier, peuvent tirer avantage de mesures de soutien précoces et in-
tenses. Si une intervention chirurgicale de I'épilepsie (résection) est envisageable, le
cerveau et le développement d’un enfant en profiteront d’autant plus que cette opération
pourra avoir lieu t6t (voir a ce sujet notre dépliant d’'information « La chirurgie de I'épilepsie »).
Les traitements par stimulation peuvent également avoir un effet positif sur les performances
cérébrales et sur I'humeur.

Chez les adultes, un examen précis est particulierement important si la capacité
professionnelle des personnes concernées peut étre limitée ou si ces personnes doivent
de toute facon se réorienter professionnellement. lentrainement permet encore
d’améliorer certaines choses, méme a I'age adulte, par exemple la concentration et I'attention.
Pour les troubles de la mémoire, des stratégies de compensation peuvent étre développées,
par exemple prendre des notes ou demander aux autres d’envoyer des informations écrites
au lieu de les communiquer uniquement a l'oral. Différentes méthodes thérapeutiques sont

disponibles, par exemple des ergothérapies.

Inconvénients a long terme
On suppose depuis longtemps qu’une épilepsie de longue durée fait vieillir le cerveau
prématurément. Cependant, I'affirmation selon laquelle I€pilepsie entraine automatique-

ment une démence avec I'age n'a pas de réel fondement.
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Nous le savons maintenant : aprées plus de 20 ans d’épilepsie, le risque de souffrir d’'une
altération des capacités mentales augmente, surtout en ce qui concerne 'apprentissage et
la mémoire. C'est aussi particulierement vrai aprés un ou
plusieurs épisodes d’état de mal épileptique, c'est-a-dire de crises de longue durée. Parmi les
facteurs « protecteurs » figurent des médicaments appropriés contre I'épilepsie, une bonne
formation scolaire et un mode de vie sain.

Un nouvel examen neuropsychologique a toute son importance si, aprés des années d'épi-

lepsie, de nouvelles altérations des capacités sont suspectées.

Offre de I'organisation de patients

Epi-Suisse soutient les personnes atteintes d’épilepsie en
mettant I'accent sur les conséquences et les préoccupa-
tions sociales et psychosociales, par exemple au travers

service de conseil social et d’entraide.

Plus d’informations sur : www.epi-suisse.ch
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EPILEPSIE ET SOMMEIL
Un bon sommeil est essentiel pour le bien-étre. C'est aussi vrai pour les personnes en bonne
santé que celles atteintes d’épilepsie. Mais chez ces derniéres, certains aspects en lien avec le

sommeil méritent une attention particuliere et ont été réunis dans ce dépliant.

Troubles du sommeil et épilepsie

Les personnes atteintes d'épilepsie souffrent assez souvent de troubles du sommeil : selon
leurs propres indications, elles sont une sur trois.

Des crises épileptiques nocturnes, souvent non remarquées ou oubliées le matin, peuvent
par exemple perturber le sommeil. Mais le dormeur peut aussi avoir des problemes respi-
ratoires qui affectent la qualité de son repos et son état en journée, voire compliquent la
régulation des crises. Il faut en particulier envisager qu'une multiplication des crises épilep-
tiques puisse avoir une telle origine s'il existe un surpoids, qui peut lui-méme étre favorisé par
certains antiépileptiques.

Un pourcentage relativement élevé de personnes atteintes d’épilepsie souffre en outre
de dépression, quant a elle presque toujours liée a un sommeil perturbé. Méme en I'absence
de dépression, le fardeau psychique et social de I'épilepsie au quotidien peut provoquer des
pensées soucieuses qui compliquent fortement I'endormissement initial ou consécutif a un
réveil en cours de nuit. Il ne faut pas non plus oublier que certains antiépileptiques nuisent a
la qualité du sommeil.

Les premieres conséquences perceptibles d’'un sommeil dégradé sont une baisse du bien-
étre et une fatigue qui peuvent affecter la performance et susciter des fardeaux supplémen-
taires qui rendront la vie de tous les jours des personnes en question encore plus pénible. Le
traitement d’éventuels troubles du sommeil est donc important et devrait absolument faire

partie de la « gestion de I'épilepsie ».

Lien entre le sommeil et I’épilepsie
Aristote et d'autres philosophes ont compris dés I'Antiquité qu'il existe un lien étroit entre
épilepsie et sommeil. Ils ont constaté qu'il s'agissait dans les deux cas d'états modifiés de

conscience et que les crises épileptiques étaient également fréquentes pendant le sommeil.
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20 % environ des personnes atteintes d’épilepsie n'ont que des crises nocturnes, dites «
liees au sommeil » et pres de 40 % ont des crises aussi bien diurnes que nocturnes. Les crises
nocturnes surviennent principalement dans le cas des épilepsies du lobe frontal et temporal,
mais aussi liées a I'age comme I'épilepsie rolandique, qui touche les enfants et adolescents,
ou I'épilepsie myoclonique juvénile.

Le sommeil est divisé en différents stades : léger, profond et paradoxal. Il est intéressant de
noter que les crises se produisent majoritairement pendant la phase de transition veille-som-
meil 1éger et pendant le sommeil léger. Les signes typiques de I'épilepsie décelés par I'EEG
sont par contre plus fréquents pendant le sommeil profond. A I'inverse, le sommeil paradoxal
inhibe I'activité épileptique, il n’y a alors ni crises, ni signaux épileptiques décelables.

En résumé, on constate que le sommeil joue un réle dans I'apparition des crises épilep-
tiques, sans doute parce que les réseaux neuronaux impliqués dans leur survenue sont en

partie les mémes que ceux qui régulent les différents stades du sommeil.

Mouvements pendant le sommeil : toujours signes d’une crise épileptique ?

Il existe divers troubles du sommeil ressemblant a des crises épileptiques et pouvant étre
confondus avec elles. Pour les distinguer, un examen spécifique appelé polysomnographie
avec vidéosurveillance est généralement nécessaire. Ces troubles non épileptiques com-

prennent par exemple :

« les parasomnies NREM : apparition de comportements indésirables et inappro-
priés ayant principalement leur origine dans le sommeil profond, comme le
somnambulisme ;

- les parasomnies de la transition veille-sommeil : mouvements répétitifs de
grands groupes musculaires (par ex. mouvements de la téte d'avant en arriére
ou de gauche a droite), brefs tressaillements isolés des bras ou des jambes
(myoclonie du sommeil ou secousses hypniques) ;

« le trouble du comportement en sommeil paradoxal : mouvements excessifs
et parfois violents pendant le sommeil, qui correspondent souvent aux actes
effectués en réve. lls sont dus a une activité musculaire accrue pendant le
sommeil paradoxal ;

« les cauchemars et les terreurs.
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Ai-je eu une crise épileptique la nuit derniére ?

Si vous dormez seul(e) et que personne ne peut observer votre activité nocturne, des ano-
malies telles qu'une morsure a la langue, une fuite d’urine, des blessures inexpliquées, des
courbatures ou des maux de téte peuvent étre des indices indirects d’une crise épileptique
nocturne.

Si vous souhaitez une méthode plus fiable que de simples signes indirects, il existe dé-
sormais divers appareils pouvant étre utilisés pour la détection nocturne des crises, comme
des montres intelligentes et des matelas dotés de capteurs qui signalent les mouvements
excessifs du corps la nuit. Dans le cas de crises sans manifestations motrices, il est égale-
ment possible de mettre en place une vidéosurveillance (epiNightNurse, par exemple). Plus
colteuses et chronophages mais souvent inévitables, les investigations vidéo-EEG de longue

durée ont lieu sur plusieurs nuits dans une clinique spécialisée.

Comment puis-je influencer positivement la qualité de mon sommeil ?
Lorsque I'on dort trop peu la nuit, on tend a somnoler en journée. Cela affecte la perfor-
mance et le bien-étre, peu importe que I'on soit ou non atteint d'épilepsie.
C'est pourquoi une bonne hygiéne de sommeil est importante. Cette notion
recouvre un ensemble de mesures permettant un sommeil réparateur et
suffisamment long. Lorsque le sommeil est perturbé, notamment, il faut étre

attentif aux points suivants :

+ activité physique réguliere avant 18h ;

+  repasdusoir légers ;

+ absence de consommation d’alcool le soir : I'alcool peut certes favoriser
'endormissement, mais il empéche de dormir d’une traite ;

+  pas de consommation de boissons caféinées a partir du début de I'aprés-midi ;

+ horaires réguliers de coucher et surtout de lever (+/- 1h) ;

+ temps de sommeil suffisant : typiquement de 7 a 10 heures. Il convient de tenir
compte du fait que les besoins sont tres variables d’un individu a l'autre. Il
faut dormir suffisamment pendant une semaine d’affilée pour pouvoir estimer

correctement le temps de sommeil nécessaire ;
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+ lacher-prise volontaire par rapport aux activités quotidiennes et aux
soucis avant le coucher, par ex. grace a des exercices de relaxation ;

« création d’'un environnement de sommeil douillet et paisible ;

+ pas dactivités sur écran, c.-a-d. qu'il ne faut pas emmener de téléphone
ou d’ordinateur portable au lit;

+ pas de siestes prolongées en journée, mais des micro-siestes de
15 minutes maximum, au plus tard en début d’apres-midi ;

+ heure du coucher adaptée a I'heure d'endormissement : il faut éviter de
rester longtemps éveillé(e) au lit, mieux vaut se relever brievement si

I'on ne parvient pas a s'endormir.

Sile sommeil et le bien-étre diurne sont affectés et que ces mesures ne suffisent pas a
améliorer la situation, il est conseillé de consulter rapidement un médecin. Moins un trouble
du sommeil se prolonge dans le temps, plus les mesures thérapeutiques font facilement effet.
Il faut éviter une chronicisation.

Une psychothérapie axée sur le trouble du sommeil peut parfois étre nécessaire, a la fois
pour apprendre des techniques de relaxation et pour changer les comportements et modes
de pensée qui rendent le sommeil plus difficile. Il est en outre judicieux de discuter avec le
médecin de la combinaison d’antiépileptiques au regard de leur effet sur le sommeil : certains

le favorisent, d'autres le perturbent.
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SOINS DENTAIRES ET EPILEPSIE

Nous avons tous des dents. Leur nettoyage, et I'hygiéne bucco-dentaire de maniere géné-
rale, doivent faire partie de nos habitudes quotidiennes. Dans de nombreux cas, des soins
dentaires sont également nécessaires. Les personnes atteintes d’épilepsie néchappent pas a
la regle.

Lépilepsie touche environ une personne sur 100. Les crises épileptiques sont des dysfonc-
tionnements transitoires du cerveau et peuvent prendre des formes tres diverses.

Elles comptent parmi les incidents fréquents dans les cabinets dentaires. La visite chez
le ou la dentiste, qui est une situation inhabituelle, et les douleurs éventuelles sont, pour
beaucoup de gens, synonymes de stress. Or celui-ci augmente la probabilité des crises chez
les personnes atteintes d’épilepsie. Toute personne qui travaille au sein d’un cabinet dentaire
devrait savoir comment réagir face a une crise épileptique.

Il est dans l'intérét de la personne concernée d’informer suffisamment tét le ou la dentiste
et I'hygiéniste dentaire de son épilepsie et d’'indiquer le nom d’un contact en cas d’urgence.
De plus, les renseignements concernant les médicaments pris, la fréquence et le type de
crises, les facteurs déclenchants et les signes d’alerte en début de crise sont particulierement
importants. Il est essentiel de signaler toute épilepsie existante, méme si aucune crise ne se
produit dans le cabinet, car les dentistes doivent prendre en compte certains aspects impor-

tants pour les soins prodigués.

Premiers secours

Une fois commencée, une crise d’'une durée typique ne peut généralement pas étre
interrompue par des mesures extérieures. Il est alors important de prévenir les blessures. La
plupart des crises passent d’'elles-mémes. Si I'épilepsie de la personne est déja connue, il est

rare qu’une aide médicale soit nécessaire.
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On distingue pour simplifier deux formes de crises : celles dites focales (ou partielles) n’af-
fectent qu’une partie du cerveau. Elles sont parfois si discretes qu’on les remarque a peine.
Les crises focales avec altération de I'état de conscience (autrefois dites « partielles complexes
») sont fréquentes chez les adultes. Les personnes atteintes donnent I'impression d’étre en
transe ; en plus de certaines manifestations isolées, comme macher bruyamment ou tripoter
des objets, elles peuvent aller jusqu’a accomplir des séries complétes d’actions, comme se
déshabiller ou se mettre a marcher. Souvent, les crises focales se propagent dans tout le cer-
veau et se terminent alors en crises généralisées.

Les crises généralisées (ou bilatérales) impliquent 'ensemble du cerveau. Lors d’'une
absence, la personne atteinte (souvent un enfant) ne réagit plus lorsqu’on lui parle, habi-
tuellement pendant quelques secondes. Les crises tonico-cloniques généralisées (autrefois
appelées « grand mal ») sont celles dont la manifestation est la plus spectaculaire : le corps se
raidit, puis tous les groupes de muscles tressaillent en cadence.

Les crises épileptiques peuvent entrainer des mouvements incontrélés qui affectent
également la machoire. Dans ce cas, le ou la patient(e) comme les professionnels soignants
peuvent étre blessés lors de soins dentaires. Si une personne atteinte d’épilepsie perd connais-
sance pendant le traitement, il convient de retirer aussi vite que possible tous les instruments
de sa bouche et, de maniere générale, d'enlever tout ce qui est a portée de sa main et peut

représenter un danger. Lutilisation d’un cale-bouche est contre-indiquée.

Autres consignes importantes :
+ Veiller a ce que la téte ne heurte rien violemment ;
- Enlever les lunettes ;
+ Sinécessaire, ouvrir un peu les vétements serrés ;
+ Ne pas empécher les mouvements ;
+ Placer le fauteuil de soins en position allongée la plus basse possible pendant la
crise et s‘assurer que la personne ne tombe pas au sol ;

+ Enlever tout ce qui peut constituer un danger.
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Apres la crise, vérifier |a respiration ; si la personne est inconsciente, la placer en position
latérale de sécurité ; vérifier 'absence de blessures. Quelqu’un doit rester aupres de la per-
sonne et informer son contact en cas d’'urgence ou un médecin. Les soins dentaires doivent
étre reportés.

Sila crise convulsive dure plus de trois minutes ou se répete, une aide médicale est requise
en urgence, tout comme en cas d’arrét respiratoire ou de blessures graves. Vous trouverez des
informations plus détaillées dans notre dépliant « Mesures de premiers secours en cas de

crises épileptiques ».

Réduire le risque de crise
Pour éviter d’en arriver 13, le ou la professionnel(le) traitant(e) et le ou la patient(e) peuvent
essayer ensemble de réduire le risque de survenue d’une crise, éventuellement en concerta-
tion avec le ou la médecin traitant(e) :
+ Choisir I'heure la plus propice (souvent, les crises se multiplient a un certain
moment de la journée) ;
+ Réduire le stress, par exemple en expliquant a I'avance chacune des étapes ;
+ Eviter I'agitation dans le cabinet ;
+ Pour les patients photosensibles (env. 5 % des personnes concernées) : éviter la
lumiere vive et vacillante dans les yeux ; le cas échéant, utiliser des lunettes de
soleil ;
+ La personne concernée doit impérativement prendre régulierement ses
médicaments dans les jours précédant les soins et éviter les facteurs connus

pour déclencher des crises.

Sile risque de crises est grand, un médicament antiépileptique peut étre donné a titre préven-
tif pour les éviter. Pour cela, on utilise des benzodiazépines, qui peuvent également avoir pour
effet secondaire souhaité de calmer la personne et d’atténuer I'anxiété. En Suisse, les cabinets

dentaires ne sont pas autorisés a prescrire des calmants puissants, ce sujet doit donc étre
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abordé a I'avance avec le ou la médecin de famille ou le ou la neurologue qui délivrera une
ordonnance si nécessaire. Dans certains cas, un traitement sous anesthésie dans une clinique

dentaire peut étre utile.

Prévenir les douleurs

Pour les soins douloureux, une anesthésie locale, le plus souvent une injection dans la
zone traitée, est généralement pratiquée. Toutefois, certains produits anesthésiants peuvent
déclencher des crises ou interagir avec les anticonvulsivants. Chez les personnes atteintes
dépilepsie, il est recommandé d'utiliser, dans la mesure du possible, des substances sans
adjonction importante d’adrénaline, par exemple de la mépivacaine et de I'articaine, a
1:200 000 maximum.

Les analgésiques et antibiotiques prévus pour la période apres les soins doivent égale-
ment étre soigneusement choisis pour limiter les risques d’interactions. En cas de doute, une
concertation entre le ou la dentiste et le ou la neurologue est recommandée. Il est impératif
d'éviter toute surdose d’analgésiques susceptible de déclencher des crises convulsives chez

les personnes atteintes d’épilepsie.

Remarques importantes concernant les antidouleurs (analgésiques) courants

Acide méfénamique Relation dose-effet non linéaire : 20-40 mg/kg peuvent
(par ex. Ponstan®, Méfénacide) | empécher les crises convulsives ; 60 mg/kg et le surdosage
peuvent en déclencher ; prendre avec beaucoup d’eau.

Ibuprofene Lassociation avec la phénytoine peut augmenter la concen-
tration sérique en phénytoine, sinon généralement sans
probléme.

Paracétamol Peut endommager le foie avec les anticonvulsivants
inducteurs enzymatiques ; peut faire baisser le taux de la-
motrigine.

Acide acétylsalicylique Abaissement du seuil convulsif en fonction de la dose.Ne

(Aspirine® par ex.) doit pas étre associé au valproate, cette combinaison pou-

vant favoriser les saignements. Augmentation des concen-
trations plasmatiques de phénytoine et de valproate.
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Effets secondaires des traitements antiépileptiques

La phénytoine (Phenhydan) a souvent (dans 50-60 % des cas) comme effet secondaire une
hyperplasie gingivale, c'est-a-dire une croissance excessive des gencives. Ces excroissances ne
sont pas douloureuses, mais empéchent le bon nettoyage des dents. Sans traitement, elles
peuvent notamment entrainer un déplacement des dents, des caries, une gingivite (inflam-
mation des gencives) ou une parodontite.

Dans ce cas, il faut d'abord vérifier auprés du ou de la neurologue traitant(e) si un autre
médicament est envisageable. Si ce n'est pas possible, les dents et les gencives doivent étre
particulierement bien nettoyées et entretenues, a la maison et en se rendant au moins deux a
trois fois par an chez I'hygiéniste dentaire. Des bains de bouche antibactériens peuvent égale-
ment étre bénéfiques. Dans les cas extrémes, des traitements chirurgicaux sont possibles.

De nombreux anticonvulsivants peuvent entrainer une xérostomie (sécheresse de la
bouche) et augmenter ainsi le risque de caries. Lacide valproique peut prolonger le temps de
saignement, ce qui peut étre un facteur important, en particulier en cas de grandes interven-
tions chirurgicales.

La stimulation du nerf vague (SNV), une méthode thérapeutique utilisée dans les épilep-
sies graves, peut également provoquer des douleurs dentaires. Les dentistes doivent vérifier
sur le site web du fabricant si leurs appareils (ultrasons, bistouris électriques) peuvent étre

utilisés chez ces personnes.

Blessures dentaires dues a des crises
Les dents des personnes souffrant de crises tonico-cloniques sont particulierement expo-
sées, par exemple en cas de chute ou de contraction incontrélée de la machoire. Important :
les dents définitives peuvent souvent étre préservées si l'on fait les choses comme il faut | A
savoir :
+ En cas de saignement apres la fin de |a crise, (faire) mordre dans une gaze ou
un mouchoir en tissu, appliquer de la glace a I'extérieur ;
- Dent cassée : conserver le morceau de dent dans du lait froid ou de la salive.
Il peut également s'agir de |a salive d’'une autre personne. Consulter

immédiatement un ou une dentiste ;
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+ Dentarrachée : dans l'idéal, la placer dans une boite de secours prévue a cet
effet, a acheter préalablement en pharmacie ou dans un cabinet dentaire.
A défaut, mettre la dent dans du lait ou I'envelopper dans un film alimentaire.
Ne pas la nettoyer ni la saisir par la racine ;
+ Danstous les cas, consulter le plus rapidement possible un ou une dentiste ou
une clinique dentaire ! Il en va de méme pour une dent qui bouge ou déplacée
ou lorsque I'accident concerne une dent de lait. Plus les soins sont entrepris
rapidement, plus il y a de chances d’arriver a la conserver.
En Suisse, les accidents touchant les dents peuvent étre couverts par I'assurance-accidents,
méme si une crise en est la cause. Chez les enfants et les adolescents, 'assurance-invalidité

prend dans certains cas en charge les frais des dommages dentaires causés par I'épilepsie.

Prothéses dentaires

Concernant les prothéses dentaires, les personnes qui connaissent parfois des crises
épileptiques doivent éviter les constructions fragiles telles que les structures métalliques avec
facettes en céramique, la solidité devant ici primer sur 'apparence. Les prothéses dentaires
amovibles sont également peu adaptées, car des parties peuvent étre avalées et endomma-
gées lors d’une crise. C'est pourquoi il est recommandé de recourir plutét aux reconstructions

fixes, telles que les couronnes tout-céramique ou les implants.
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MATERNITE ET EPILEPSIE
Les craintes surpassent souvent les risques réels : I'é€pilepsie est aujourd’hui rarement une
raison de renoncer a avoir des enfants. La grossesse devrait toutefois étre planifiée tot avec le

neurologue® et la sage-femme, idéalement deux ans a I'avance.

Avant la grossesse

Lépilepsie est rarement héréditaire : plus de 95 % des enfants de parents épileptiques ne le
sont pas eux-mémes. Le risque n'est donc que légérement accru, non parce que la maladie est
héritée mais parce qu’il y a une propension aux crises dans certains cas. Et il est probable qu'il
s'agisse d'épilepsies relativement faciles a soigner. Si I'€pilepsie est fréquente dans la famille ou
si 'on soupconne une forme héréditaire, un test génétique peut étre judicieux.

Une absence de crise pendant au moins un an avant la conception donne les meilleures

chances de grossesse et d'accouchement sans crise.

Antiépileptiques

Lorsqu’une grossesse est prévue, le neurologue devrait optimiser la médication au plus
tot. Lobjectif devrait étre en principe un traitement avec un seul médicament (monothérapie)
le plus faiblement dosé possible. Il est crucial que le neurologue traitant connaisse avant la
grossesse la concentration sanguine de médicament permettant a la future mére d'éviter les
effets secondaires et surtout les crises.

En tant que patiente, vous pouvez contribuer a réduire le dosage nécessaire en veillant a
une prise rigoureuse et a dormir suffisamment. Le passage a un autre médicament peut par-
fois étre judicieux, mais exige de nombreux mois. Utilisez une contraception fiable pendant
cette période.

Il semble préférable pour I'enfant a naitre que la concentration médicamenteuse fluctue le
moins possible. C'est le cas avec les antiépileptiques « retard » et pris a raison de 3 a 4 doses
quotidiennes.

Une carence en acide folique, qui peut également étre due aux antiépileptiques, augmente
le risque de malformations. C'est pourquoi une prise précoce d’acide folique a hautes doses (4
a 5 mg/jour) avant la grossesse et durant le premier trimestre est recommandée. Jusqu’a 50 %
des grossesses sont non planifiées. La phase décisive du développement du systeme nerveux
alieu entre le 21e et le 26e jour de 'embryon — bien souvent avant que la future mére sache

qu’elle est enceinte. Une supplémentation préventive en acide folique est donc recommandée
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chez toutes les femmes en age de procréer, dés qu’une épilepsie est diagnostiquée. Certaines
notices d'information des préparations d’acide folique mettent en garde contre les crises,

mais cet « effet secondaire » est tres rare et concerne uniquement les absences épileptiques.

Valporate

Pris pendant la grossesse, les médicaments a base de valproate ou d’acide valproique (De-
pakine®, Orfiril®, Convulex®, entre autres), entrainent des malformations fortement dépen-
dantes de la dose chez environ 4 a 30 % des enfants. 30 a 40 % des enfants dont la mére a pris
du valproate présentent en outre des troubles du développement (déficience intellectuelle,
autisme).

Pour autant, les femmes qui prennent déja du valproate et sont enceintes ou souhaitent
le devenir ne devraient en aucun cas arréter le traitement de leur propre initiative — une crise
avec chute peut étre plus dangereuse pour I'enfant a naitre et pour elles-mémes que les effets
secondaires du médicament. Les femmes concernées devraient demander le plus rapidement
possible I'avis de leur neurologue traitant.

Idéalement, les filles puberes et les femmes ne devraient pas commencer ou poursuivre
un traitement par valproate. La prise de valproate ne peut étre justifiée que si absolument au-
cune alternative n’est efficace. Dans la mesure du possible, ces patientes devraient avoir une
contraception. Si elles ont un désir d’enfant, il convient de toujours viser la dose de valproate
la plus faible, avec supplémentation simultanée en acide folique. En-deca de 700 mg de

valproate par jour, le risque de malformation est inférieura 5 %.

Pendant la grossesse

La médication ne devrait pas étre fondamentalement modifiée pendant la grossesse. Un
changement de médicament ou son arrét brutal ou sans concertation avec le neurologue
traitant sont en particulier a proscrire. Les femmes enceintes devraient faire contrdler leur
médication par le neurologue a un stade précoce.

La concentration sanguine de certains antiépileptiques — en particulier la lamotrigine,
mais aussi le |évétiracétam — doit étre contrdlée rapidement au début de la grossesse (au plus
tard au 2e mois puis chaque mois), car les bouleversements hormonaux peuvent la faire chu-

ter requise pour assurer la protection contre les crises. La nécessité d'augmenter le dosage est
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liée au fait que le foie et les reins travaillent beaucoup plus pendant la gestation et éliminent
plus rapidement les médicaments.

Un accompagnement gynécologique attentif de la grossesse, avec échographie obstétri-
cale, est important. Selon les médicaments, le risque de malformation des enfants de meres
épileptiques sous traitement médicamenteux peut étre accru. Globalement, la proportion
de malformations au sein de la population « normale » (c.-a-d. les enfants de méres qui n‘ont
aucune maladie et ne prennent pas de médicaments) est de 2 a 3 %.

Réfléchissez avant I'examen aux suites que vous voulez donner en cas de malformation po-
tentielle. Méme si vous n'envisagez en aucun cas une interruption de grossesse, les examens
sont judicieux pour une prise en charge ultérieure optimale de I'enfant.

Les complications pendant la grossesse ne sont pas plus fréquentes que chez les femmes

non épileptiques.

Risque de crises durant la grossesse

Sous réserve d'une concentration médicamenteuse sanguine stable, la fréquence des
crises ne change généralement pas pendant la grossesse —entre 5 et 10 % des futures meéres
ont méme moins de crises qu’avant. Les crises répétées, celles de type grand mal et les chutes
dues aux crises présentent un risque important pour I'enfant a naitre et doivent donc autant
que possible étre évitées. Demandez a votre médecin quels types de crises requierent un

examen de contrdle gynécologique.
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Naissance

Un accouchement naturel est possible dans la plupart des cas. Comme pour toutes les
autres grossesses, une césarienne n'est indiquée que si la position de I'enfant I'exige et si la
mere la demande expressément. Plus rarement, elle doit également étre envisagée en cas de
crises tres fréquentes, de crises importantes et répétées lors de I'accouchement ou de crises
empéchant la parturiente de participer au travail.

La future mere devrait absolument continuer a prendre ses antiépileptiques dans la salle
d’accouchement —le futur pére devrait également y veiller.

Pour limiter les risques d’hémorragie, les nourrissons recoivent dés leur naissance des
gouttes de vitamine K. C'est particulierement important pour les enfants de mere dont traitée

par des inducteurs enzymatiques, susceptibles de provoquer une carence en vitamine K.

Allaitement

Lallaitement est en principe recommandé. Toutefois, comme les antiépileptiques peuvent
passer dans le lait maternel, il est important que la mére demande I'avis de son neurologue et
du pédiatre. C'est surtout vrai pour le phénobarbital ou la primidone, mais aussi les nouveaux
médicaments pour lesquels I'expérience est encore limitée. Le |évétiracétam et la lamotrigine,
les antiépileptiques les plus utilisés chez les femmes enceintes aujourd’hui, passent certes en
grande partie dans le lait maternel, mais des études ont montré que les concentrations chez
les nouveau-nés sont négligeables et n'ont pas d’effet nocif.

En cas de forte fatigue ou si le nourrisson boit peu ou si son état général est autrement
affecté, l'allaitement doit d’abord étre réduit puis, s'il n'y a pas d’amélioration, complétement
arrété - progressivement, car des symptémes de manque peuvent apparaitre. La période d’al-

laitement recommandée est de trois mois.

Suites de couches

Au cours des quatre premieres semaines apres la naissance, les taux sériques d’'antiépi-
leptiques de la mere peuvent grimper. Si le dosage a été préalablement augmenté, il doit
étre réduit sur avis médical. Une concentration un peu plus élevée la premiére année (de 25 a

50 %) qu'avant la conception est recommandée, car le manque de sommeil, la nervosité et le
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stress pendant cette période peuvent favoriser les crises. Il est donc important que la mere soit
aidée ; la nuit, le pere peut par exemple donner des biberons de lait maternel préalablement tiré.

Les meres qui ont encore des crises doivent langer leur bébé au sol et I'allaiter dans un fau-
teuil ou au lit. Elles ne doivent pas lui donner un bain seules, ni utiliser une baignoire a siege
pour bébé. Si une seconde personne ne peut pas étre présente, elles doivent doucher I'enfant

en position assise, sur le sol de la douche, sous un jet d’eau faible.

Le registre de grossesse EURAP

Lobjectif de ce registre international est de déterminer quels antiépileptiques sont a I'ori-
gine de malformations ou de troubles du développement. Il contient entre-temps des infor-
mations sur plus de 20 000 femmes a travers le monde. Si vous participez, vos données seront
anonymisées et sans incidence sur votre traitement. Plus les participantes seront nombreuses,

plus vite le registre permettra de tirer de nouvelles conclusions utiles.
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EPILEPSIE ET SEXUALITE

La sexualité occupe une place importante dans la vie de tout étre humain et le fait que I'on soit
atteint d’épilepsie n'y change rien. Dés la naissance, nous sommes définis en tant qu'étres sexués
et beaucoup de futurs parents et leurs proches s’intéressent déja au sexe d’'un bébé bien avant sa
naissance. La sexualité a de nombreuses formes d’expression. Mais ce qui vient spontanément
a l'esprit, c’est la manifestation physique de I'attachement entre partenaires et, dans un couple
composé d'un homme et d'une femme, la possibilité de procréer. Chaque étre humain vit sa sexua-
lité de maniére trés personnelle, elle est la somme de facteurs qui le caractérisent tels que I'age,
le sexe, les préférences sexuelles, 'environnement culturel, le vécu ou des maladies comme par

exemple I'épilepsie.

Une épilepsie peut-elle avoir une influence sur la sexualité ?

Beaucoup de personnes atteintes d'épilepsie se plaignent de problemes sexuels. Les causes
peuvent en étre multiples : I'épilepsie a proprement parler, les médicaments absorbés pour com-
battre les crises d’épilepsie (antiépileptiques) ou encore, les réactions des partenaires ou de tiers a
cette maladie. Un fait est certain : les personnes atteintes d’épilepsie se marient moins souvent et
font moins d’enfants que la moyenne.

Les éventuelles répercussions d’une épilepsie sur la sexualité dépendront notamment de la
forme et de I'évolution de la maladie. La plupart des personnes dont I'épilepsie est bien contré-
lée grace a un traitement médicamenteux bien réglé ont une vie sexuelle tout a fait normale et
épanouie. Pour beaucoup de personnes atteintes d’épilepsie, il est méme trés important de pouvoir
s‘appuyer sur un partenaire compréhensif qui leur donne a la fois la sécurité affective et I'intimité
libératrice d’'une sexualité comblée. La sexualité peut diminuer le stress physique et psychique et
par ce relachement de la tension, contribuer a diminuer la fréquence des crises épileptiques.
Alinverse, la peur et le stress peuvent étre des facteurs inducteurs de crises, dans le domaine de la

sexualité comme ailleurs.

L'acte sexuel peut-il provoquer des crises épileptiques et quand faudrait-il parler de
son épilepsie a un partenaire ?

Les cas documentés de crises épileptiques imputables a 'acte sexuel sont extrémement rares.
En principe, il n’y a donc rien a craindre, mais il vaudrait quand méme mieux instruire un partenaire

intime sur la maniére de réagir en cas de crise. Car rien n'est aussi effrayant que I'inconnu, méme si
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le fait de savoir peut parfois paraitre génant a premiere vue. Entendons-nous : cela ne veut
pas dire qu'il faudra révéler son épilepsie au premier partenaire venu. Mais le jour ol une

vraie relation de couple s'installe, il sera temps d’aborder le sujet en toute franchise.

L'épilepsie peut-elle diminuer le désir sexuel?

Linappétence sexuelle est une des conséquences les plus fréquentes de I'épilepsie. Mais |a aussi,
I'ampleur du phénomene dépendra du type d’épilepsie et pour les femmes atteintes d’épilepsie, on
ne dispose pas d'études détaillées a ce sujet.

En regle générale, les troubles sexuels sont plus graves chez les personnes dont I'épilepsie s'était
déja déclarée avant la puberté, peut-étre parce que leur épilepsie est plus grave, peut-étre aussi
parce que ces personnes ont déja connu plus de problémes que d’autres dans la phase de vie qui
est décisive pour le développement de la sexualité. Souvent, ces personnes sont complexées, mal a

I'aise dans leur corps et généralement moins satisfaites que d’autres.

Les antiépileptiques ont-ils une influence sur la sexualité ?

Presque tous les médicaments servant au traitement des crises épileptiques (antiépileptiques),
et surtout les principes actifs plus anciens tels que la carbamazépine, le phénobarbital, la phé-
nytoine, le primidon ou le valproate, peuvent affecter la sexualité en diminuant a la fois le désir,
I'excitabilité et la capacité d’atteindre I'orgasme. La fatigue est un autre effet secondaire de cer-
tains médicaments qui peut faire obstacle aux rendez-vous ou aux activités nocturnes. Et la peau
peut également étre affectée. Ainsi, la prise de phénytoine peut épaissir les traits ou stimuler la
croissance des gencives. Enfin, certaines substances, notamment le valproate, peuvent occasionner
une prise de poids importante et provoquer des troubles hormonaux caractérisés par une pilosité

abondante et des irrégularités du cycle (le dénommé syndrome ovarien polycystique ou SOPC).

Que faire en cas de tels effets secondaires?

Une regle d’or : toujours consulter le médecin avant de cesser de prendre un médicament a
cause de ses effets secondaires. Ensuite, il faudra prendre son courage a deux mains et parler des
effets secondaires d’ordre sexuel ; une certaine géne est toute naturelle, mais nous vivons a une
€poque ou tout le monde, aussi bien les personnes concernées que les médecins, devrait étre
capable d’'aborder le sujet ouvertement. Les nouveaux antiépileptiques introduits sur le marché
depuis quelques années présentent souvent beaucoup moins d’effets secondaires, il existe donc dé-
sormais plus de principes actifs et de produits, donc plus d’options thérapeutiques qu'il vaut la peine

d’étudier ensemble.
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Ou trouver de I'aide en cas de problémes de sexualité ?

Les problemes sexuels, il faut surtout en parler, méme si c’est parfois plus vite dit que fait.
Certaines personnes ont en effet déja beaucoup de mal a évoquer leur épilepsie, et a plus forte
raison un théme aussi intime que la sexualité. Mais la plupart des médecins, qu'ils soient généra-
listes, neurologues ou gynécologues, sont aujourd’hui préts a aborder ces themes. Souvent, il suffit
d’adapter une posologie ou de changer de médicament pour supprimer, ou du moins atténuer les
effets indésirables sur la sexualité.

Contre certaines manifestations physiques de troubles sexuels, il existe aujourd’hui des traite-
ments efficaces dont peuvent également bénéficier les personnes atteintes d’épilepsie. Une creme
lubrifiante remédie a la sécheresse vaginale qui peut étre une cause de frigidité chez les femmes. Et
un traitement psychothérapeutique, par exemple sous forme de thérapie de couple, peut apporter

une réponse efficace aux problémes psychiques plus graves.

EPILEPSIE ET HORMONES
Influence de la menstruation sur les crises

Certaines femmes constatent que leur cycle rythme la fréquence des crises. Elles surviennent
généralement quelques jours avant les regles ou pendant les premiers jours de la menstruation.
On en ignore les raisons exactes : les hormones sexuelles féminines en sont probablement res-
ponsables en partie, mais aussi les déplacements humoraux dans le corps. Une épilepsie est dite
cataméniale chez les femmes quand au moins 75% des crises surviennent dans les quatre jours qui

précedent le début de la menstruation et jusqu’a dix jours apres.

La pilule sans influence sur les crises

La pilule contraceptive n'a aucune influence sur la fréquence et la gravité des crises de femmes
atteintes d’épilepsie. Aucun souci a se faire de ce point de vue-la. Le probléme, c’est que la prise de
la pilule peut abaisser le niveau d’action (et donc aussi I'efficacité) du principe actif du lamotrigine

(et peut-étre aussi d'autres principes actifs).

Influence des antiépileptiques sur la pilule

La plupart des pilules contraceptives sont aujourd’hui qualifiées de minipilules parce qu’elles
sont beaucoup plus faiblement dosées en cestrogene, I’hormone sexuelle agissant comme
contraceptif (généralement entre 0,030 et 0,035 milligrammes), que la premiére génération de
pilules.
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De ce fait, ces contraceptifs oraux sont beaucoup mieux tolérés, mais pour une femme atteinte
dépilepsie qui doit prendre des antiépileptiques, la minipilule peut n'offrir qu'une protection contracep-

tive lacunaire.

Lorsque la minipilule ne déploie pas l'effet souhaité, les solutions envisageables sont un
contraceptif oral a dosage hormonal plus élevé (les gestagénes paraissant alors plus impor-
tants que les oestrogenes), la contraception par injections tous les trois mois, 'implantation
sous-cutanée de batonnets d’hormones ou d’autres méthodes contraceptives.

Mais attention : des interactions importantes peuvent également se produire avec l'injection

trimestrielle ou les implants hormonaux.

Epilepsie et désir d’enfants
Les questions liées au désir d’'enfants sont discutées dans le dépliant « Maternité et épilepsie ».
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EPILEPSIE ET SEXUALITE

La sexualité occupe une place importante dans la vie de tout étre humain et le fait que I'on
soit atteint d’épilepsie n’y change rien. Dés la naissance, nous sommes définis en tant qu'étres
sexués et beaucoup de futurs parents et leurs proches s'intéressent déja au sexe d’'un bébé
bien avant sa naissance. La sexualité a de nombreuses formes d’expression. Mais ce qui vient
spontanément a l'esprit, c'est la manifestation physique de I'attachement entre partenaires
et, dans un couple composé d’un homme et d'une femme, la possibilité de procréer.

Chaque étre humain vit sa sexualité de maniére trés personnelle, elle est la somme de
facteurs qui le caractérisent tels que I'age, le sexe, les préférences sexuelles, I'environnement

culturel, le vécu ou des maladies, comme par exemple 'épilepsie.

Une épilepsie peut-elle avoir une influence sur la sexualité ?

Beaucoup de personnes atteintes d’épilepsie se plaignent de problemes sexuels. Les causes
peuvent en étre multiples : I'épilepsie a proprement parler, les médicaments absorbés pour
combattre les crises d’épilepsie (antiépileptiques) ou encore, les réactions des partenaires ou
de tiers a cette maladie qui peuvent peser sur le mental.

Les éventuelles répercussions d’une épilepsie sur la sexualité dépendront notamment de la
forme et de I'évolution de la maladie.

Et s'il est vrai que les personnes atteintes d’épilepsie se marient moins souvent et font
moins d'enfants que la moyenne, la plupart des personnes dont I'épilepsie est bien contrdlée
grace a un traitement médicamenteux bien réglé ont une vie sexuelle tout a fait normale et
épanouie.

Pour beaucoup de personnes atteintes d'épilepsie, il est méme trés important de pouvoir
sappuyer sur un partenaire compréhensif qui leur donne a la fois la sécurité affective et
I'intimité libératrice d’'une sexualité comblée. La sexualité peut diminuer le stress physique et
psychique et par ce relachement de |a tension, contribuer a diminuer la fréquence des crises
épileptiques. Al'inverse, la peur et le stress peuvent étre des facteurs inducteurs de crises,

dans le domaine de la sexualité comme ailleurs.

L'acte sexuel peut-il provoquer des crises épileptiques et quand faudrait-il parler de
son épilepsie a une partenaire ?

Les cas documentés de crises épileptiques imputables a I'acte sexuel sont extrémement

rares. En principe, il n'y a donc rien a craindre, mais il vaudrait quand méme mieux instruire
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une partenaire intime sur la maniére de réagir en cas de crise. Car rien n'est aussi effrayant que
I'inconnu, méme <'il nest pas exclu que dans un premier temps, le fait de savoir puisse engen-
drer une certaine géne, voire méme un comportement d’évitement. Entendons-nous : cela ne

veut pas dire que I'on doive d'emblée révéler son épilepsie a toute partenaire potentielle.

L'épilepsie peut-elle diminuer le désir sexuel?

Linappétence sexuelle est une des conséquences les plus fréquentes de I'épilepsie. Mais
|a aussi, 'ampleur du phénomene dépendra du type et de la gravité de I'épilepsie. Prés d'un
homme sur deux atteint d’épilepsie se plaint d’'un désintérét sexuel. Mais le probléme est
plus répandu chez les hommes souffrant de crises tonico-cloniques généralisées puisqu’ils
sont environ deux tiers a en faire état contre a peu preés un homme sur dix avec des crises
focales d’épilepsie. Les problemes dérection sont également souvent cités par les hommes
atteints dépilepsie. Les hommes dont 'épilepsie s'était déja déclarée avant la puberté sont
plus souvent sujets aux problémes sexuels, peut-étre parce que leur épilepsie est plus grave,
mais peut-étre aussi parce qu'ils ont déja connu plus de probléemes que d’autres dans la phase
de vie qui est décisive pour le développement de la sexualité, ce qui fait qu’ils sont souvent

complexés, mal a l'aise dans leur corps et généralement moins satisfaits que d’autres.

EPILEPSIE ET HORMONES
Linfluence de I'épilepsie

Il a été prouvé qu’une épilepsie pouvait mettre en déroute tout le métabolisme hormonal
masculin. La production et la sécrétion des hormones sexuelles masculines sont contrdlées
par certaines zones du cerveau, en particulier I'nypothalamus et I'hypophyse (ou glande pitui-
taire), eux-mémes influencés par d’autres zones du cerveau dont notamment le lobe tempo-
ral. On sait aussi qu’une épilepsie du lobe temporal droit aura d’autres répercussions qu’une
épilepsie du lobe temporal gauche par exemple.

Les hormones males sécrétées dans la circulation sanguine par I'nypophyse contrélent la
production de testostérone, la plus importante hormone sexuelle male dans les testicules,

mais aussi la formation des spermes ou des gametes males (voir ci-apres).

134

Ligue contre I'Epilepsie | e-book



Ligue Suisse
e contre I'Epilepsie

Lépilepsie au masculin

Influence des antiépileptiques

Beaucoup d’antiépileptiques, surtout les principes actifs de générations anciennes comme
la carbamazépine, le phénobarbital, la phénytoine, le primidon ou le valproate, peuvent
engendrer des troubles hormonaux, principalement parce que ces médicaments stimulent
la formation de globuline liant les hormones sexuelles (SBHG) qui anéantit I'effet de ces
hormones.

D’autres antiépileptiques entravent la sexualité non pas parce qu'ils inhibent les hormones
sexuelles, mais parce qu'ils fatiguent et compliquent donc les rendez-vous et les activités

nocturnes.

EPILEPSIE ET QUALITE DES SPERMES

Trés souvent, I'analyse du sperme d’hommes atteints d’épilepsie révele une détériora-
tion de la qualité soit en termes de diminution du liquide séminal, soit d'une diminution du
nombre et de |a vitalité des spermes. La structure des spermes s'écarte en partie de la norme,
leur motilité est réduite et donc aussi leur capacité a féconder un ovule. Rappelons toutefois
que les troubles de la sexualité décrits ici sont aussi assez répandus chez les personnes sans
épilepsie. Lépilepsie ne sera donc pas forcément responsable en cas de tels problémes.

Enfin, une étude récente corroborée par I'expérimentation animale a suggéré que le
valproate, et peut-étre aussi d’autres antiépileptiques des premieres générations, pouvaient
conduire a une atrophie des testicules chez les hommes. Des études plus completes seront

cependant encore nécessaires pour confirmer ces résultats.
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QUE FAIRE EN CAS DE PERTURBATIONS DE LA SEXUALITE ?
Procéder aux examens nécessaires et se faire conseiller
Les problemes sexuels, il faut surtout en parler, méme si c’'est parfois plus vite dit que
fait. Certaines personnes ont en effet déja beaucoup de mal a évoquer leur épilepsie, et a
plus forte raison un théme aussi intime que la sexualité. Mais la plupart des médecins, qu'ils
soient généralistes, neurologues ou urologues, sont aujourd’hui préts a aborder ces thémes.
Pour remédier a certains problémes physiques d’ordre sexuel, il existe aujourd’hui des
médicaments efficaces qui conviennent tout a fait pour les personnes atteintes d’épilepsie.
Les défaillances sexuelles chez ’'homme sont de ceux-la. La consultation d’un psychothéra-
peute peut aussi apporter une aide en cas de problemes psychologiques graves, souvent dans

le cadre d’'une thérapie de couple en compagnie de la partenaire.

Changer de médicaments?

Depuis quelques années, il existe sur le marché des antiépileptiques nouveaux dont
certains ont beaucoup moins d’effets secondaires que leurs prédécesseurs. Larsenal thé-
rapeutique est donc devenu beaucoup plus grand et il vaut |a peine de discuter avec son
médecin traitant pour voir si le changement de produit ou de principe actif n'apporterait pas
éventuellement une amélioration. En effet, certains de ces médicaments n’ont pas ou tres peu
d’'influence sur la globuline liant les hormones sexuelles (SHBG), de sorte que la concentration
d’hormones sexuelles libres et efficaces est plus élevée. Souvent, une adaptation de la posolo-

gie permet de remédier entierement a une méforme sexuelle, ou au moins de I'améliorer.

Influence d’une chirurgie de I'épilepsie réussie

Une bonne nouvelle : des études ont révélé qu’apres un traitement chirurgical réussi de
I'épilepsie, les hormones sexuelles des hommes concernés s’étaient normalisées en I'espace
de quelques mois, bien que dans un premier temps, ils avaient di continuer a prendre leur
dose habituelle d’antiépileptiques. Ce qui prouve une fois de plus que les troubles sexuels que
I'on observe en cas dépilepsie ne sont pas seulement imputables aux médicaments, mais

également a la maladie elle-méme.

Epilepsie et désir d’enfants
Les questions liées au désir d'enfants sont discutées dans le dépliant epi-info « Maternité

et épilepsie ».
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PARTIR EN VACANCES QUAND ON EST ATTEINT D’EPILEPSIE ?
C’EST FAISABLE ET MEME SOUHAITABLE !

Dans la plupart des cas, I'épilepsie n'est pas une raison de se priver de vacances. Pour les
personnes atteintes d’épilepsie, |a liste des préparatifs pour les vacances est simplement un
peu plus longue. Dans la mesure du possible, il faudrait éviter les trop grandes perturbations
du rythme diurne et nocturne. Quant aux activités dont on aime meubler ses vacances, le
risque zéro n'existe pour personne et il faudra simplement soupeser le bénéfice qu’'on en tire
et le mal qu'elles pourraient faire. Un critére majeur qui déterminera ce qu’une personne at-
teinte d'épilepsie peut se permettre ou non sera toujours la nature et la fréquence des crises,

ainsi que la médication et les effets secondaires possibles.

A QUOI FAUT-IL PENSER?
Période de voyage et réservation

A moins d'y étre obligé parce qu’on a des enfants scolarisés ou d’autres contraintes incon-
tournables, mieux vaut éviter de partir au pic de la saison, c’est généralement plus agréable et
aussi moins cher de voyager en basse saison. En plus, les fortes chaleurs des mois de juillet et
aolt et la grande animation de nombreuses stations touristiques souvent bondées au cceur

de I'été peuvent étre un facteur de stress néfaste.

Choix de la destination et de ’hébergement

En principe, il n'y a pas de destination qui ne soit a la portée des personnes atteintes d'épi-
lepsie. Les agences de voyages et les prospectus donnent généralement des descriptions assez
fiables des hétels ou autres formes d’hébergement disponibles. Linternet est également une
mine de renseignements et si on a encore un doute, un courriel permet d’obtenir des préci-
sions trés rapidement. Si un handicap s’ajoute a I'épilepsie, il faudrait en informer I'agence de
voyages. Il existe désormais de nombreux hotels spécialement aménagés pour les personnes

concernées.

Faut-il voyager seul ou accompagné ?

La question de savoir s'il faut une personne d'accompagnement dépendra du type et de la
gravité de I'épilepsie. Chez les enfants épileptiques, la question peut aussi surgir en relation
avec des courses d’école ou autres voyages, par exemple avec une association sportive ou
autre. A condition de bien instruire I'enseignant ou la personne qui encadre I'enfant, celui-ci

ne devra généralement pas renoncer a partir a cause de sa maladie.
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Vaccins et prévention de la malaria

Nous vous renvoyons aux « Questions fréquentes » sur www.epi.ch.

Nourriture et boissons

Dans de nombreuses destinations « exotiques » les conditions hygiéniques sont assez
aléatoires et les grippes intestinales qui se manifestent sous forme de diarrhées et de vomis-
sements y sont monnaie courante. Dans certains pays, mieux vaut s'abstenir de manger de la
salade, des légumes crus, des fruits non pelés ou de la creme glacée, ou de se servir de I'eau du
robinet pour brosser les dents. En cas de forte diarrhée, les médicaments ne sont plus absor-
bés par l'intestin et le risque de crises croit. Si on vomit dans la demi-heure apres avoir pris ses
médicaments, il sera bon de les reprendre encore une fois. Surtout quand il fait trés chaud, il

faut naturellement boire beaucoup, mais pas a I'exces non plus.

Faut-il des assurances complémentaires ?

Avant de partir en vacances, vérifiez si I'assurance maladie couvre aussi les traitements
dans le pays ou vous passez vos vacances. Selon 'assurance et le pays de destination, il peut
étre nécessaire de conclure une assurance complémentaire. Mais attention ! Il faut lire attenti-
vement tout ce qui est écrit en petits caractéres, car il existe des assurances qui excluent de la
couverture certaines catégories de personnes, par exemple les épileptiques, ou qui les assurent
seulement a certaines conditions. Il arrive que les assurances demandent une attestation mé-
dicale ou qu’elles facturent une prime de risque supplémentaire. Il est aussi vivement recom-
mandé de conclure une assurance pour frais d'annulation lors de |a réservation. Ces assurances
ne coltent pas cher et en cas d’aggravation imprévue de I'épilepsie ou d’'une autre maladie,
elles permettent d'annuler une réservation a tres court terme sans devoir en supporter les

conséquences financiéres.

VOLS ET DECALAGE HORAIRE

La plupart des personnes atteintes d'épilepsie supportent trés bien les voyages en avion.
Mais la encore, la prudence est de mise, car les regles appliquées par les compagnies aériennes
en matiére d’épilepsie ne sont pas uniformes : la plupart estiment qu'un certificat médical est
indispensable, ou du moins utile. Il devrait informer sur le type de crise, les médicaments re-
quis et les éventuelles mesures a prendre et mentionner la nécessité de voyager accompagné
si tel est le cas. Certaines compagnies aériennes demandent aussi une attestation d’aptitude

au vol spécifique.
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Manque de sommeil

Lors de voyages sous d’autres latitudes, il faut se souvenir qu’a cause du décalage horaire, le
rythme de sommeil et d'éveil change. Cela concerne le vol, évidemment, mais généralement
aussi les deux ou trois jours qui le suivent. Dans la mesure du possible ne pas changer de

rythme trop brusquement.

MEDICAMENTS
Prise de médicaments

Il faut absolument continuer de prendre les médicaments au rythme habituel. Lorsqu’on
voyage a l'ouest, on « gagne du temps » (la journée de voyage s'allonge), quand l'avion met le
cap a l'est, on « perd du temps » (la journée de voyage se raccourcit). Le jour du voyage, il fau-
drait augmenter ou diminuer le dosage des médicaments proportionnellement au décalage
horaire. Les deux formules suivantes permettent de calculer la nouvelle dose a prendre :

Dose supplémentaire nécessaire :

=nombre d’heures « gagnées » / 24 x dose journaliére

Dose journaliere diminuée

= (24 moins les heures « qui tombent ») / 24 x dose journaliére

La demi-vie des médicaments et I'heure du jour a laquelle on prend I'avion auront aussi
une influence sur les doses supplémentaires a prendre ou les doses « superflues » a laisser
tomber.

Sitous ces calculs vous paraissent trop compliqués, vous pouvez aussi simplement conti-
nuer de prendre vos comprimés a votre rythme usuel en vous orientant par exemple d’aprées
une deuxieme montre affichant I'heure de votre pays d'origine. En cas de doute, veuillez

consulter votre médecin.
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Toujours emporter des réserves suffisantes !

Méme si vous restez en Europe, il est toujours utile d’avoir sur vous une réserve suffisante
des antiépileptiques dont vous avez besoin. Car méme si la plupart des antiépileptiques sont
en vente partout, il y a pourtant des exceptions, surtout pour les produits récents. De plus,
les posologies et les noms commerciaux des produits ne sont pas toujours les mémes, ce qui
peut encore ajouter a la confusion et causer des problemes. Comme une personne qui porte
une assez grande quantité de médicaments sur elle a parfois du mal a passer a la douane, on
a intérét a se faire délivrer par son médecin une attestation confirmant que I'on a besoin des
médicaments que I'on porte sur soi. Et comme il arrive que des bagages se perdent en cours
de route, mieux veut emporter les médicaments dans ses bagages a mains. Enfin, il faudrait
toujours les laisser dans leur emballage original qui garantit la meilleure protection contre

I'hnumidité et les pollutions en tout genre.
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LES ACTIVITES SUR PLACE

Les activités de loisirs et le sport sont bénéfiques pour tout le monde ou presque. La
plupart des personnes atteintes d’épilepsie en profitent aussi et si elles ne souffrent pas de
crises, ou que ces crises sont trés rares et sans gravité, il n'y a pratiquement aucun interdit.
Il est évidemment impossible de dresser une liste complete de toutes les activités envisa-
geables ici, nous allons donc juste en mentionner quelques-unes. Sachez simplement que la
bonne mesure est toujours recommandée (I'épuisement peut favoriser la multiplication des

crises), éviter le stress et le surmenage.

Natation et sports nautiques,
+ Pour que la natation et d’autres sports nautiques ne présentent aucun danger pour
les personnes atteintes d'épilepsie, voici quelques regles de prudence a observer :
- Demander l'avis du médecin pour savoir si on peut aller nager

- Seulement aller dans I'eau quand on est bien reposé et en pleine forme !

+ Toujours se faire accompagner d’'un nageur expert qui sait que I'on est atteint
dépilepsie et qui connait les mesures de premiers secours appropriées. Rester si
possible dans une piscine fermée et ne nager qu'exceptionnellement dans les plans
d’eau ouverts (riviére, lac ou mer) ; en cas de doute, porter une veste de sauvetage
et informer le maitre-nageur / le personnel de surveillance sur I'épilepsie.

- Les personnes sujettes aux crises graves et répétées devront rester dans le bassin
pour non nageurs

- La plongée n'est autorisée que si on n'a plus eu de crise pendant suffisamment
longtemps et que le médecin donne son aval

- Ne jamais faire de promenades en solitaire dans une embarcation

+ En cas de photosensibilité, porter des lunettes de soleil polarisée
Pour toutes autres disciplines sportives, nous renvoyons le lecteur au dépliant « Le sport et

I'épilepsie ».
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Le sport fait du bien, il donne confiance et favorise la camaraderie entre ceux qui le
pratiquent: il représente donc une occupation idéale pour les loisirs, y compris pour les

personnes atteintes d’épilepsie.

QUEL SPORT CHOISIR?

Le sport est une source de joie et les épileptiques peuvent le pratiquer sans réserves a
condition de bien connaftre leur type d’épilepsie et |la fréquence des crises. Ces facteurs seront
déterminants pour le choix d’un sport. Si les crises surviennent exclusivement la nuit, les per-
sonnes concernées pourront accéder a de trés nombreux sports. Les personnes atteintes de
crises fréquentes le jour opteront pour des sports pratiqués au sol et en groupe, par exemple
le handball ou la gymnastique. Enfin, les personnes sensibles aux effets de la lumiere renon-
ceront de préférence aux sport aquatiques a cause de la réflexion des rayons de soleil sur

l'eau.

LEFFORT PHYSIQUE

Le sportif qui se dépense respire plus profondément. En méme temps, les métabolites
acides dont on sait qu'ils inhibent les crises se multiplient dans le sang et donc aussi dans le
cerveau. Contrairement par exemple a I’hyperventilation nécessaire pour I'établissement d’un
EEG, la respiration plus profonde d’un sportif naccroit pas le risque d’une crise, car les diffé-
rents effets d’'une respiration approfondie s'annulent réciproquement sous effort physique.

Une raison de plus pour les personnes atteintes d’épilepsie de miser sur I'exercice physique.

LE SPORT A 'ECOLE ET DANS LES ASSOCIATIONS

Quoi de plus beau que de jouer au football avec les copains ou de se mesurer dans le cadre
d’une compétition d’athlétisme? Rien n'empéche généralement les personnes atteintes
d’épilepsie de participer aux activités sportives a I'école ou dans une association. Parfois, les
enfants n‘aiment pas certaines disciplines comme la gymnastique aux agres et se servent

de I'épilepsie comme excuse poury échapper. Dans ces cas, il ne faudrait pas trop insister.
Tant mieux apres tout si pour une fois, les enfants profitent d’'un petit avantage grace a leurs
crises. Par contre, la dispense de toute activité sportive devrait rester I'exception rare et
passagere. Les adultes concernés feront bien de ne pas simplement se plier a leurs proches ou
a des entraineurs trop peureux et de faire usage de leurs facultés dans des limites raisonnab-
les. lls connaissent mieux que quiconque leurs propres réactions. Les épileptiques ont besoin
d’étre encouragés dans ce sens, mais les professeurs de sport aussi.
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LES COMPETITIONS ET LE SPORT DE HAUT NIVEAU

En principe, le sport de compétition ou de haut niveau n'est pas incompatible avec I'épilep-
sie. Méme la multiplication avérée des crises ne signifie pas nécessairement que la personne
concernée devra abandonner le sport qui en est responsable, surtout si elle y tient beaucoup.
On pourra par exemple essayer de modifier un peu les entrainements ou les limiter dans le
temps. Pour les personnes dont les crises sont assez espacées, tout peut tres bien se passer
avec des sports de haut niveau tels que I'athlétisme, les jeux de ballon ou la gymnastique au

sol.

Les personnes épileptiques peuvent exercer pratiquement tous les sports sans grand
risque.

UN MOT A TOUS LES RESPONSABLES
Souvent, c'est |a crainte de la confrontation a la crise et a la maladie qui incite les pe
sonnes bien portantes a prononcer des interdictions. A cela s'ajoute la peur de devoir
rendre des comptes s'il devait arriver quelque chose. Au lieu d’en parler ouvertement a la
personne concernée, on invente alors des prétextes futiles pour I'écarter d’un sport au

lieu d’aborder franchement toutes les questions qui se posent.
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RISQUES D’ACCIDENTS ET DANGERS

Toute activité sportive comporte un certain nombre de risques. Afin de juger si un sport est
dangereux pour les personnes atteintes d'épilepsie, il suffit en général de faire preuve d’'un
peu de bon sens et de se demander quel est leur type d'épilepsie et |a fréquence des crises.
Plus les crises se font rares, moins les restrictions sont justifiées.

C'est lorsque les crises surviennent a intervalles de quelques semaines ou mois a peine qu'il
est difficile de dire si le sport choisi comporte effectivement un risque accru pour la personne
concernée ou pour son entourage. Pour la personne atteinte en tout cas, il est généralement
moins dangereux d’avoir une crise sur un terrain de sport que chez elle ou dans la rue.

Plusieurs études sont formelles: avec ou sans épilepsie, le risque de blessures est a peu

prés le méme pour presque tous les sports.

MESURES DE PRECAUTION

Les consignes de sécurité sont évidemment les mémes pour tous: qu'il soit atteint d'épi-
lepsie ou non, le sportif futé porte un casque pour faire du vélo ou du ski et il s'encorde pour
la varappe. Les tapis matelassés amortissent les chutes quand on fait de la gymnastique aux
agres, le gilet de sauvetage est incontournable dans les bateaux et a la péche. De nombreux
sports s'exercent de toute facon sous surveillance. Bien informés, les entraineurs, les profes-
seurs et les collégues réagissent avec sang-froid face a une crise épileptique. C’est pourquoi
les adultes concernés — et chez les enfants leurs parents —ont intérét a parler tres ouverte-
ment de leur situation. Il n'est pas recommandé aux personnes atteintes d'épilepsie de partir
seules a la montagne, de faire de la plongée sous-marine, du parachutage ou de l'aile delta.
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*LES SPORTS NAUTIQUES : UN CAS PARTICULIER
Méme pour les personnes en parfaite santé, il n‘est pas raisonnable de
nager seules dans les eaux non surveillées. Pour les personnes épileptiques pratiquant un
sport sur ou au bord de I'eau, 'accompagnement est un impératif. Cette mesure de précau-
tion peut sauver des vies, car une crise d’épilepsie subite dans I'eau, dans une embarcation
susceptible de chavirer ou sur une rive escarpée peut avoir une issue fatale pour une per-
sonne non accompagnée.
Si leur type d'épilepsie et la fréquence des crises le permettent, et a condition d’agir avec un
peu de bon sens, les personnes atteintes d’épilepsie peuvent s'adonner sans problemes aux
activités sportives suivantes:

Péche en groupe”

Jeux de ballon

Gymnastique au sol

Ski de fond

Athlétisme

Vélo sur des pistes peu fréquentées

Equitation accompagnée

Rame accompagnée”

Tuba en compagnie de tiers”

Natation en compagnie de tiers*

Randonnées

Ces sports conviennent sous certaines conditions:
- Sports sur la glace
Gymnastique aux agres
Haltéres
Vélo dans la circulation
Voile*
Ski
Planche a voile
Saut d’obstacles

Ski nautique avec veste”
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Une occupation est valorisante et confére un sentiment rassurant d‘apparte-nance a notre
société. Linsertion dans le processus de travail constitue un élément important de I‘intég-
ration.

Une approche ouverte de |‘épilepsie est importante, car elle évite que les personnes concer-

nées ne soient victimes de préjugés.

ASPECTS CLINIQUES

Pres d‘un pourcent de la population souffre d‘épilepsie a un moment ou un autre de sa
vie. Une crise épileptique déclenche un dysfonctionnement temporaire du cerveau. Linterac-
tion de milliards de cellules nerveuses stimulantes et inhibitrices est perturbée et un grand
nombre de cellules nerveuses se déchargent soudain simultanément. Il existe environ trente
formes différentes d'épilepsie. D'ou la grande diversité dans la fréquence et I'expression des
crises. Elles peuvent se traduire par des manifestations motrices de court terme telles que
crampes, convulsions, automatismes moteurs, mais aussi par des altérations au niveau de la
conscience, de la pensée, du comportement, de la mémoire, des sensations et des émotions.
Une crise peut durer une fraction de seconde ou se prolonger sur plusieurs minutes. Les
intervalles entre les crises peuvent n'étre que de quelques secondes, mais elles peuvent aussi

s‘espacer de plusieurs années, voire décennies.

TRAITEMENT

Le traitement préconisé consiste en général a administrer des médicaments antiépilep-
tiques prescrits par un médecin spécialisé. Pour certaines formes d‘épilepsie et dans certaines
circonstances trés spécifiques, une intervention chirurgicale est recommandée. Environ deux
tiers des épileptiques traités n‘ont plus de crises, les autres apprennent comment vivre avec
leur maladie. Une hygiene de vie réguliére visant a éviter tout facteur susceptible de déclen-

cher une crise soutient I'évolution positive de la maladie.
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LES FAITS
Normalement,lespersonnesatteintesd‘épilepsienesontpratiquementpasentravéesauniveau
deleurscapacités. Lesdifficultésviennentplutétdel‘ignorance quasitotaledecette maladiedans
leur environnement. Ce sont les préjugés des employeurs et des collegues qui compliquent sou-
vent I'entrée dans la vie professionnelle ou le fait d'y rester. L'épilepsie n‘est pas une maladie
psychiatrique, mais une affection neurologique. La grande majorité des personnes atteintes
d‘épilepsie dispose d‘une intelligence normale et aucune alteration organique du cerveau ne
peut étre dépistée. Plus de 90 pour cent de tous les types dépilepsie sont de nature bénigne.

Les épileptiques sont des gens comme vous et moi.

FORMATION SCOLAIRE ET PROFESSIONNELLE

La formation préscolaire et scolaire que recevront les enfants épileptiques dépendra de
I'état de développement des sujets concernés. Lorsqu‘un retard est constaté au niveau du
développement, les mesures a envisager sont discutées avec les parents, si nécessaire avec le
concours de spécialistes tels que psychologues, éducatrices d‘enfants en bas age, logopédistes
et autres. La scolarisation se fera individuellement, soit dans une école publique, soit dans
une école de jour médico-pédagogique, soit dans une école spéciale a temps plein.

Il est essentiel qu‘a ce stade un dialogue ouvert puisse s‘instaurer entre parents et ensei-
gnants. Deux ans avant la fin de |a scolarité obligatoire commence le processus de recherche
d‘une profession qui devra étre conduit avec le plus grand soin. En premier lieu, on tiendra
naturellement compte des désirs de I'adolescent, mais afin d‘éviter une interruption ulté-
rieure de la formation, il sera aussi indispensable de connaitre ses capacités et son aptitude
physique. Loptimisation du traitement médicamenteux devrait étre achevée avant I'entrée
dans la vie professionnelle.

Des conseillers en orientation professionnelle et des travailleurs sociaux au bénéfice d‘une
formation spéciale accompagneront le choix d‘une profession de maniére compétente. Dans
certains cas, des stages pratiques et d'orientation pourront étre effectués soit dans la Clinique
d‘épilepsie Bethesda a Tschugg soit a I'Institution de Lavigny ou dans un autre centre d’éclair-
cissement reconnu par l'assurance invaidité. Pour une trés faible proportion des personnes

atteintes, un travail dans un atelier protégé constituera la solution de choix.
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CRITERES D‘APTITUDE

En principe, il ny a pas de restrictions en matiére d‘options profession-nelles quand
aucune crise n'est survenue en |'espace de deux ans sous traitement médicamenteusx,
aucune crise n‘est survenue en |‘espace d‘un an apres une intervention

chirurgicale,

les crises ne surviennent plus que dans le sommeil depuis plus de trois ans,

les symptdmes d‘une crise sont tous insignifiants du point de vue de la médecine du
travail (pas de chutes, pas de troubles de la conscience, pas de perturbations de la
motricité corporelle).

Les professions absolument nécessitant un permis de conduire devraient si possible
étre évitées. Le travail par roulement pourrait avoir une influence défavorable en
raison du rythme irrégulier des phases de sommeil et d‘éveil. Des risques susceptibles
de limiter le choix d‘une profession peuvent survenir quand

la crise est accompagnée de troubles cognitifs,

la personne perd le contréle de son propre corps (chute, effondrement),

il se produit une perturbation de la motricité corporelle ou des mouvements incontro-
|és.

Sont également a prendre en considération les prémonitions, la survenance des crises
a certaines heures fixes du jour, ainsi que la fréquence des crises. Il serait faux de vou-
loir interdire globalement toute activité industrielle, un ordinateur ou métier artisa-
nal: chaque malade a son histoire qui lui est propre et doit de ce fait bénéficier d'une

consultation sur mesure.
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VIE PROFESSIONNELLE

Lorsqu‘une crise isolée ou un premier cas d‘épilepsie se manifeste a I'dge adulte, il faudra
impérativement consulter un neurologue sans perde de temps. Le médecin spécialisé devra
en effet décider si la personne concernée peut rester dans sa profession attitrée ou si une ré-
orientation ou une reconversion s‘impose. La suppression ou I‘atténuation des difficultés que
les personnes atteintes d‘épilepsie peuvent rencontrer dans le monde du travail figure parmi
les taches essentielles des personnels spécialisés dans les cliniques dépilepsie. Les conseillers
sociaux chercheront une voie praticable avec les personnes concernées. C'est en négociant les
obstacles avec créativité que I'on arrive a quelque chose et non en résignant prématurément.
Si des problémes apparaissent au lieu de travail, qu‘une personne épileptique supporte mal le
stress, il ne faudra pas hésiter a chercher de Iaide trés vite. Les services sociaux descliniques
d‘épilepsie assistent de leurs conseils les employeurs aussi bien que les travailleurs. Parfois,
il suffit de bien informer sur tous les aspects de la maladie pour obtenir une amélioration de
la situa-tion. Statistiquement parlant, les épileptiques ne s‘absentent pas plus de leur travail
que les autres employés.

La plupart des épileptiques s‘intégrent dans le monde du travail sans le moindre
probléme. Mais ils aimeraient pouvoir parler ouvertement de leur maladie, sans
crainte de faire I‘objet de discriminations de la part de leur supérieur ou de leurs
collégues.
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La Ligue Suisse contre I’Epilepsie se consacre a

la recherche, I'aide et I'information.

L'épilepsie peut frapper chacun de nous

5a10 % de la population sont atteints d’une crise d'épilepsie a un moment
ou un autre de leur vie. A peu pres 1 % de la population va souffrir d'épilepsie
au cours de sa vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées,
dont a peu pres 15 000 enfants et adolescents.

La Ligue contre I’Epilepsie et ses nombreuses activités

La Ligue Suisse contre I'Epilepsie se consacre a la recherche, l'aide et I'informa-
tion. Son but consiste a alléger la vie quotidienne des personnes atteintes
dépilepsie et a améliorer durablement leur situation au sein de la société.

Recherche
La Ligue contribue a faire progresser les connaissances sur tous les aspects
de I'épilepsie.

Aide

Renseignements et consultations a I'attention :

- des spécialistes de tous les domaines

- des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs proches

Information
La Ligue contre I'Epilepsie informe et sensibilise le public et favorise ainsi
I'intégration des personnes atteintes dépilepsie.

Secétariat géneral :

Ligue Suisse contr I'Epilepsie
Schweizerische Epilepsie-Liga
Seefeldstrasse 84

8008 Zurich

info@epi.ch
www.epi.ch
T+414348867 77
F+4143 4886778
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