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L’épdep;i&: mym‘dapomf laparent:

Si votre enfant a ete diagnostiqué comme ayant l’épilepsie,
vous vous étes sans doute pose bien des questions a ce sujet.
Quelles sont les causes de I’epilepsie ? Comment 1’a-t-on
diagnostiquee ? Quels sont les traitements disponibles ?
Comment puis-je aider mon enfant ?

Apres un tel diagnostic, nombreux sont les parents qui se
sentent impuissants ou eprouvent peur, angoisse ou colere.

Vos associations locales d’epilepsie peuvent offrir des
reponses a vos questions. Diverses associations peuvent
fournir de I’information utile et ont un personnel attentif
desireux de repondre a vos questions et de vous fournir
I’information necessaire.

Certaines associations se rendent dans les ecoles afin
d’informer le public sur le sujet. Elles peuvent aussi vous
aider a entrer en contact avec des groupes d’entraide et
d’appui, ainsi qu’avec des professionnels qualifies ou avec
des parents aux prises avec les mémes difficultes.

Pour certains, un diagnostic d’epilepsie n’exigera que peu de
modifications aux habitudes de vie quotidienne. Pour
d’autres, il entrainera des changements importants a la fois
pour I’enfant et pour la famille.

Dans I’un et I’autre cas toutefois, une meilleure
comprehension de ce qu’est I’epilepsie permettra de prendre
des decisions eclairees concernant le traitement medical a
suivre, les soins ou la securite de la personne en cause.

Une meilleure corppréhension de ce qu’est l’épi}epsie vous
aidera egalement a surmonter votre propre anxiete et vous

permettra de concentrer toute votre attention sur les besoins
de votre enfant.




Qulest-ce que Lépilepsie?

Lepilepsie est un etat du cerveau caracterise par des crises recurrentes. Le
cerveau est fait de milliards de cellules nerveuses (ou neurones) qui communiquent
entre elles par des signaux electriques et chimiques. Une decharge electrique
soudaine et excessive affectera I’activite normale des cellules nerveuses; il en
resultera une modification du comportement ou des fonctions d’une personne.
Cette activite anormale dans le cerveau et les changements qu’elle entraine dans le
comportement ou les fonctions d’une personne constituent une crise. L epilepsie
est un trouble se traduisant par une attaque. Ce n’est pas une maladie et elle n’est
pas contagieuse. Ce n’est pas non plus un trouble psychologique.

Les crises sont frequentes durant Uenfance et Iadolescence. Elles se produisent
pour differentes raisons. Une crise peut étre le resultat d’une poussee de fievre ou
d’une maladie qui a touche le cerveau. Une seule crise ne signifie pas I’epilepsie.
Environ un Canadien sur dix aura au moins une crise durant sa vie. Ce qui ne
signifie pas pour la plupart qu’ils ont I epilepsie. Seul un petit nombre d’enfants
qui ont deja fait une crise en feront une autre. L’epilepsie est une condition qui se
traduit par des crises multiples.

Les crises se traduisent par une modification de la personnalite ou du
comportement. Une crise peut prendre differentes formes comme un regard fixe,
des spasmes musculaires, des mouvements involontaires, des modifications de la
conscience, des sensations bizarres ou des convulsions. Selon 1’endroit du cerveau
ou s’effectuent ces decharges dans les cellules nerveuses, la crise prendra
differentes formes. Ces crises peuvent survenir de temps a autre ou plusieurs fois
par jour. Si une médication arrive a maitriser les crises, I’enfant verra celles-ci
disparaitre. Chez la moitie des personnes ayant I’ epilepsie, les crises peuvent ctre
maitrisees au moyen de medicaments appropries.

L eptleps:e est un desordre neurologique chronique des plus communs. On
estime a un pour cent la proportion de la population ayant 1’epilepsie. On peut
donc en deduire qu’environ 300,000 personnes dans I’ensemble du Canada ont
r ep11eps1e En Amerique du Nord, environ quatre millions de personnes ont
I’epilepsie. Celle-ci commence generalement en bas age.

L eptlepsw commencant en bas age disparait souvent pendant la croissance. La
ﬁequence des crises durant I’enfance peut étre attribuee a un seuil de crise
particulierement bas chez certains enfants. Le seuil de crise est le niveau a partir
duquel une crise se produira dans le cerveau. Ce niveau s’eleve normalement au
fur et a mesure que le cerveau se developpe. Ceci explique en partie pourquoi
I’epilepsie disparait avec I’age.
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Comument reconnaitve les crises

duvant Uenfance?
Les crises peuvent prendre differentes formes. Elles peuvent durer
quelques secondes et se manifester par un regard fixe ou une chute
soudaine. Elles peuvent durer quelques minutes et s’accompagner de
convulsions ou de mouvements incoherents comme une mastication
sans objet ou un tiraillement des veétements. Il est quelques fois
difficile de distinguer une crise d’un comportement inhabituel chez
I’enfant. Il faut plutct porter attention a une repetition d’un méme
comportement ayant lieu trop souvent pour etre 1’effet du hasard.

ﬁ)uelques signes annonciateurs de crise: \‘v

Chez les bébeées

+ une serie de mouvements d’avant en arriere lorsque le bebe
est assis

* une serle de mouvements de saisie des deux bras lorsque le
bebe est couche

Chez les enfants et les adolescents

+ une perte soudaine de conscience qui peut s’apparenter a de
la réverie

 une absence bréve de réponse

* des trous de mémoire

+ des hochements de téte rythmiques

+ des clignements d’yeux rapides

- des mouvements répétés qui ne semblent pas naturels

+ des mouvements saccadés du corps, des bras ou des jambes
+ une irritabilité inhabituelle ou un état de torpeur aprés le réveil
+ des chutes sans raison apparente

+ des douleurs d’estomac suivies d’insomnie et de confusion

+ des plaintes répétées que certaines choses goutent, sentent
ou semblent différentes au toucher ou a la vue

K\ « des peurs, paniques ou coleres sans motif apparent j
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%uell&: sont les causes de

epdep;w et des crises?

Nombre de facteurs qui affectent le cerveau peuvent provoquer
I’ ep11eps1e Certains cas sont d’origine genethue d’autres d’orlglne
acquise, mais, souvent, I’origine est a la fois genethue et acquise.

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

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

- la genetique,

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

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

+ un traumatisme cranien (par exemple, cause par un accident
ou une blessure en faisant du sport),

- une infection (par exemple, une méningite, une encéphalite,
le SIDA),

* une tumeur au cerveau.

L'épilepsie est-elle héréditaire?

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

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

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

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

Comment des crises répétées provoquent-elles une
aggravation de I'épilepsie?

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

Au cours d’expériences en Dans
laboratoire sur des animaux,
des chercheurs ont stimule
par un courant electrique

des tests faits sur
des animaux en

le lobe temporal laboratoire, le processus qui
d’animaux pendant se déroule aprés la stimulation
plusieurs jours. Au . - - .

debut la stimulation a jusqu’a la premiére crise est
ote faite avec un tres appelé « kindling ». D’une maniére
faible courant ne ou d’une autre, le réseau de

provoquant aucune crise
clinique. Plusieurs jours
ou semaines plus tard, des
crises spontanees de type de crise.
epileptique ont fait leur

apparition.

cellules nerveuses s’est
modifié et a créé un foyer

Le processus qui s’amorce apres la stimulation jusqu’a la
premiere crise s’appelle en anglais « kindling » (par allusion au
petit bois qui sert a allumer un feu). D’une maniere ou d’une
autre, le reseau de cellules nerveuses s’est modifie et a cree un
foyer de crise. Il arrive que I’activite electrique s’etende a partir
du foyer vers I’ensemble du cerveau causant des crises
generalisees secondaires.

Des preuves de plus en plus nombreuses montrent qu’un
processus similaire peut se produire dans le cerveau humain.
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Quelles sont les différentes

catéjorie: de crises?

I1 existe de nombreux types de crises. Selon les cas, elles commencent
dans des regions differentes du cerveau. On les regroupe en deux
categories: les crises partielles et les crises generalisees.

Les cvises partielle:

Une crise partlelle se produit lorsque la decharge electrique excessive
est limitee a une partie du cerveau. Il peut arriver qu’une crise
partielle se repande et devienne generalisee. Elle est alors appelee
crise partielle secondaire gehe'i‘alise'e.

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

Les crises partielles simples
(autrefois appelées crises focales)

Pendant une crise partielle simple, I’enfant demeure conscient. Une
crise partielle simple peut s’accompagner de symptomes sensoriels,
moteurs, psychiques ou vegetatifs. Ces symptomes se traduiront par
des sensations sensorielles ou motrices inhabituelles chez ’enfant que
I’on regroupe sous le nom d’aura. Cette aura peut entrainer des
distorsions visuelles, sonores ou olfactives pendant lesquelles I’enfant
voit, entend ou sent des choses qui n’existent pas; il peut aussi se
produire des gestes saccades d’une partie du corps (un bras, une
jambe ou la figure). Par exemple, I’enfant peut sentir du caoutchouc
bruler alors qu’il n’y a pas de caoutchouc dans la piece ou 1’une de
ses mains peut se contracter involontairement.

Un enfant pourra ressentir une aura qui se manifeste par une emotion
intense de joie, de tristesse, de peur ou de colere. Ou bien, il ressentira
des symptdimes anatomiques comme des derangements d’estomac, des
vertiges, une sensation de fourmillement ou de brulure, une paleur ou
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une rougeur. A 1’occasion, I’enfant pourra avoir une impression de deja
vu pendant laquelle il croira revivre quelque chose qu’il a deja vecu
auparavant.

Une crise partielle simple dure de quelques secondes a quelques
minutes. L’aura est une crise partielle simple qui peut se transformer
en crise partielle complexe ou en crise generalisee. Si 1’aura annonce
le debut d’une crise partielle complexe ou generalisee, elle peut étre
utilisee comme un avertissement et permettra a 1’enfant de prendre les
precautions necessaires pour eviter de se blesser.

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

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

Dans certains cas, I’enfant pourra &tre incapable de repondre aux
questions ou le fera incompletement ou incorrectement. Certains
perdront contact avec la realite.

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

Des mouvements desordonnes que 1’enfant ne parvient pas a maitriser,
appeles automatismes, accompagnent souvent ce genre de crise. Il peut
s’agir de mordillements, de marmonnements, de machonnements, de
tiraillements dans les airs ou de marche au hasard. Parfois, les
modifications du _comportement peuvent ctre plus spectaculaires;
I’enfant crie, enleve ses vetements ou se met a rire sans raison.

Une fois etabli le type de comportement, les me€mes gestes ont tendance
a se repeter a chaque crise. Celle-ci dure en moyenne d’une a deux
minutes, apres quoi il y a desorientation et confusion.
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Les crises jeénémﬂée:

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

Crise d’absence
(autrefois appelée Petit Mal)

Ces crises prennent la forme d’un regard vide et durent generalement
moins de dix secondes. La crise commence et se termine
abruptement et il y a affaiblissement de la conscience. L’enfant
pourra cesser de parler, regarder dans le vide quelques secondes, puis
reprendre la conversation sans
realiser que quelque chose s’est
passee.

Une crise généralisée est

. . . une crise qui s’étend a
Méme si une crise d’absence ne 9

dure que quelques secondes, ’ensemble du cerveau. La
1 enf"ant peut avoir jusqu’a décharge électrique
plusieurs centaines de crises par ) i

jour. On prend quelques fois excessive est repandue
ces crises pour de la réverie ou des deux cétés du

de P’inattention. Si elles ne sont
pas traitees, elles peuvent
retarder le processus lieu avec ou sans
d’apprentissage. Des battements
rapides de paupieres ainsi que
des machonnements peuvent
accompagner la crise pendant que les yeux roulent vers le haut. La
vigilance revient rapidement apres la crise.

cerveau. Elle peut avoir

convulsion.

Les crises d’absence commencent le plus souvent pendant I’enfance
et, dans beaucoup de cas, cessent durant I’adolescence. Les crises
d’absence se traduisent par un modele d’¢electroencephalogramme
particulier.

Les crises d’absence ont tendance a disparaitre quand I’enfant
Un guide pour les enseignant(e)s - 7



grandit. Quelques fois, cependant, elles se transforment en crises
tonico-cloniques. Lorsqu’elles debutent pendant ’adolescence, le

risque est plus eleve de voir apparaitre ce genre de crise. Dans
certains cas, elles peuvent méme passer inapercues jusqu’au moment
ou la personne a des crises generalisees tonico-cloniques. Les crises
d’absence ont tendance a étre hereditaires.

Les crises d’absence atypique ressemblent aux crises d’absence,
mais se traduisent par des mouvements ou des automatismes plus
prononces comme des chutes ou des spasmes. Ces crises sont
souvent accompagnees d’autres genres de crises et se produisent plus
frequemment chez les enfants dont le systeme nerveux est
endommage.

Les crises tonico-cloniques
(autrefois appelées Grand Mal)

La crise tonico-clonique est le genre de crise le plus repandu chez les
enfants. Pendant la phase tonique de la crise, I’enfant crie ou emet de
forts grognements; il y a perte de conscience et chute; les muscles se
raidissent. Dans la deuxieme phase, ou phase clonique, il y a
convulsion; les muscles des quatre membres se raidissent et se
contractent convulsivement. Generalement ces mouvements
s’etendent a 1’ensemble du corps.

Il peut y avoir perte de maitrise des intestins et de la vessie; la
respiration peut devenir haletante, la peau prendre une teinte bleutee
ou grise; de la bave peut apparaitre sur les levres. Le bleuissement
est le resultat d’une modification du taux d’oxygene disponible par
suite de difficultes de respiration lorsque les muscles de la poitrine se
contractent. La crise dure generalement d’une a trois minutes et est
suivie d’une lente reprise de la conscience.

La crise tonico-clonique est souvent suivie d’un etat postcritique qui
se traduit par de la fatigue et de la confusion accompagnes de fort
maux de téte. L’enfant eprouvera alors le besoin de dormir.
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Ces crises peuvent €tre de type generalise primaire lorsque la crise
commence des deux cotes du cerveau a la fois; elle peut aussi suivre

une breve crise partielle de type secondaire generalise.

On classe parmi les crises generalisees les crises atoniques et les
crises myocloniques.

Crises atoniques

On appelle egalement ce genre de crise « crise de chute » parce
qu’elle cause souvent la chute de I’enfant sur le sol. La crise se
traduit par une perte soudaine de tonus dans les muscles qui fait que
I’enfant tombe ou est sur le point de tomber, qu’il echappe 1’objet
qu’il tenait en mains ou que sa tete s’incline involontairement. En
general, ce genre de crise ne dure que quelques secondes.

Comme ces « crises de chute » surviennent soudainement et souvent
sans signe precurseur, elles peuvent causer des blessures. L’enfant
devra quelques fois porter un casque pour sa propre protection. Ces
crises commencent habituellement durant 1’enfance et se produisent
souvent chez des gens affectes d’autres genres de crises. Elles
s’accompagnent souvent du syndrome de Lennox-Gastaut.

Crises myocloniques

Une crise myoclonique se traduit par un spasme soudain d’une partie
du corps comme un bras ou une jambe. Le spasme de tout un groupe
de muscles peut avoir pour effet que I’enfant semble donner un coup
de pied ou qu’il tombe par terre. Chaque crise est tres breve et peut
survenir une a la fois ou en serie.

Des personnes qui n’ont pas 1’epilepsie eprouvent parfois des
crispations nerveuses semblables lorsqu’elles tombent endormies.
C’est un phenomene banal connu sous le nom de « myoclonie
benigne d’endormissement » qui n’est pas relie a ’epilepsie.
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Un état de crise continu ou état de mal épileptique est

une condition pouvant mettre la vie en danger. Les
crises sont prolongées ou

surviennent 'une apres l'autre sans
qu’il y ait rétablissement entre
deux crises. Elles peuvent étre
accompagnées ou non de
convulsions. Cet état requiert
des soins médicaux immédiats. L'état de
mal épileptique est plus répandu chez les jeunes enfants
et les dinés que dans les autres groupes d’age. Si votre
enfant a eu un état de mal épileptique, il est nécessaire
d’obtenir le conseil d’'un médecin sur la conduite a tenir

en cas de répétition.
\ P /

Mort subite inexpliquee veliée & Uépilepsie
On ignore pourquoi il y peut y avoir, quoique rarement, mort subite
reliee a I’epilepsie.
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Que sont les épilepsies et les

:)mdrome: Wm 2

Tout comme il existe differentes categories de crises, il existe aussi
differents types d’epilepsie. On les classe comme « epilepsies » et

« syndromes epileptiques ». Cette classification se base sur certaines
caracterlsthues communes a un type d’ eplleps1e

Ainsi, on constatera chez certains enfants ayant 1’epilepsie des
constantes dans I’dge ou celle-ci apparait, le genre de crises, les
resultats d’electro-encephalogrammes, les reponses au traitement et
le pronostic eventuel. On diagnostiquera alors ces enfants comme
manifestant un syndrome epileptique.

Le diagnostic d’un syndrome epileptique pourra aider le medecin a
definir le pronostic probable (ou I’issue probable de la condition) et
a trouver le traitement approprie. Bien que dans de nombreux cas il
s’avere impossible d’identifier un syndrome epileptique, il est
souvent plus aise de le faire chez un enfant que chez un adulte.

Voici quelques uns des syndromes epileptiques et des epilepsies que
’on retrouve durant I’enfance.

Epilepsie bénigne rolandique

Dans ce type d’epilepsie, les crises commencent generalement apres
I’dge de trois ans et cessent normalement avant 1’adolescence. Les
crises sont peu frequentes et de peu d’intensite. Elles sont annoncees
par une sensation de fourmillement ou d’agitation des commissures
de la bouche. Ensuite, un spasme part de cet endroit pour s’ctendre a
tout un cote du visage. A ’occasion, la crise s’etend a ’ensemble de
ce cote du corps et peut se transformer en crise tonico-clonique. Une
perte d’elocution ou de la bave peuvent en resulter. Ces crises
surviennent le plus souvent la nuit ou au reveil. Ce type d’epilepsie
ne se traite generalement pas avec des medicaments.
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Spasmes infantiles (syndrome de West

Les spasmes infantiles sont de nature

myoclonique et surviennent generalement en

serie chez les bebes de moins de un an. Les ..
spasmes ne durent que quelques secondes ‘)5
mais se repetent souvent en series de cinqg a &'J
cinquante, parfois plus et peuvent avoir lieu

plusieurs fois par jour. Lorsqu’une crise se n

produit, le bebe semble sursauter ou avoir

mal. S’il est couche, le bebe agitera les genoux et levera les bras

au ciel. S’il est assis, sa téte et ses bras peuvent soudainement flechir
vers ’avant et le corps se pencher a partir de la taille. D’habitude,
les spasmes surviennent lorsque le bebe s’eveille, est somnolent ou a
la veille de s’endormir. L’enfant sera souvent confronte a un retard
dans son developpement et a des problemes cognitifs. Un enfant qui
a des spasmes infantiles pourra developper plus tard le syndrome de
Lennox-Gastaut.

Epilepsie myoclonique juvénile [EMJ] (syndrome de Janz)

L’epilepsie myoclonique juvenile se caracterise par des spasmes
myocloniques souvent au niveau des bras, des epaules et du cou, et
quelques fois, des jambes. Les spasmes se produisent habituellement
au reveil. On peut les confondre avec de la gaucherie ou de la
nervosite. Les enfants ayant 'EMJ peuvent aussi eprouver des crises
tonico-cloniques ou des absences.

L’EMIJ commence normalement a 1’adolescence lors de la puberte.
Bien que I"EMJ puisse étre maitrisee grace a une medication
appropriee, elle ne disparait generalement pas. Si I’on interrompt la
medication, la plupart des individus auront une rechute. L’EM]J est
une condition hereditaire.
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Syndrome de Landau et Kleffner

Ce syndrome epileptique est rare et commence généralement chez
les jeunes enfants avant I’dge de six ans. Il se caracterise par des
troubles du langage qui affectent la faculte de I’enfant de
comprendre le langage et de s exprimer; le developpement du
langage regresse. Des crises convulsives et non convulsives peuvent
survenir quoique les crises relices a I’epilepsie sont peu frequentes et
ne surviennent pas toujours. Elles peuvent ¢€tre maitrisees grdce a une
therapie hormonale et eventuellement disparaitre. Dans certains cas,
I’elocution peut revenir lors du passage a I’dge adulte.

Syndrome de Lennox-Gastaut

Les enfants possedant ce syndrome eprouvent generalement
differentes sortes de crises y compris des crises atoniques. Le
symptome apparait normalement dans la tendre enfance, avant I’age
de six ans. Il se retrouve le plus souvent chez des enfants qui ont eu
des dommages cerebraux ou un probleme de developpement du
cerveau.

Le symptome de Lennox-Gastaut est difficile a traiter et
s’accompagne souvent de deficience mentale. Le pronostic pour une
disparition des crises est peu encourageant.

Syndrome de Rasmussen

Ce syndrome est rare et s’accompagne de crises partielles non
maitrisees, d’une deterioration des facultes intellectuelles et d’un
affaiblissement progressif d’un cote du corps. Normalement, cette
epilepsie commence avant I’dge de 14 ans. La medication ne semble
pas efficace, mais une hemispherectomie peut stabiliser la condition.
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Epilepsie réflexe

Les crises dans cette categorie d’epilepsie sont provoquees par un
stimulus specifique ou un evenement.

La sorte I’epilepsie reflexe la plus courante est
I’ epilepsie photosensible, elle est provoquée
par des lumieres clignotant a une certaine
vitesse et a une certaine intensite (par
exemple la lumiere emise par des ecrans de
television, des ecrans d’ordinateurs, des
lumieres stroboscopiques, des jeux video

ou des films). Il peut arriver aussi qu’elle resulte
de jeux naturels de lumiere comme celui du soleil se
refletant sur les eaux. Ces crises sont le plus souvent tonico-
cloniques.

On la traite en evitant ces stimulations; lorsqu’elle est grave, une
medication peut étre prescrite. L’ epilepsie reflexe affecte plutct les
enfants que les adultes et disparait souvent avec 1’age (fin de la
vingtaine ou debut de la trentaine). Chez quelques enfants,
1’epilepsie reflexe peut étre provoquee par d’autres stimulus que des
lumieres clignotantes. On a note des cas ou des dessins a rayures,
comme ceux des escaliers mecaniques ou de certains papiers
tentures, sont a 1’origine des crises.

Il peut arriver, mais rarement, que 1’epilepsie reflexe soit provoquee
par des stimulus autres que la lumiere, par exemple 1’ecoute de
certains types de musiques ou la lecture.
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J}/ndrome: particulier:

Les crises fébriles

Les crises les plus frequentes chez les enfants sont celles provoquees
par des acces de fievre.

Habituellement, celles-ci disparaissent avant I’age de cinq ans,
consequence possible du fait que le seuil de crise tend a s’¢lever
lorsque le cerveau se developpe. Plus de la moitie des enfants qui
font une crise febrile n’en feront pas une deuxieme. Les crises
febriles semblent étre hereditaires.

Ces crises sont de nature tonico-clonique; un jeune enfant qui a fait
une telle crise accompagnee de fievre devrait €tre vu par un medecin.
On ne prescrit generalement pas d’anticonvulsivant a long terme.

Certains facteurs favorisent les crises febriles dont:

+ le seuil de crise peu eleve chez les enfants;
- le degre de fievre et la rapidite avec laquelle celle-ci s’eleve;
- une predisposition genetique aux crises.

Le risque de voir un enfant developper 1’epilepsie suite a une crise
febrile unique s’accroit si:

- la premiere crise febrile dure plus de 15 minutes; s’il s’agit
d’une crise partielle; s’il y a une nouvelle crise dans les
vingt-quatre heures;

- il y a d’autres cas d’epilepsie dans la famille;

- il y avait un trouble neurologique preexistant (par exemple,
paralysie cerebrale) ou si le developpement de 1’enfant avait
deja pris du retard avant la crise.
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L'épt waﬁ‘ect&—t—ell& les fonctions
co_qnitiva: et l&dévelopfm{ftt?

La relation entre I'épilepsie et les fonctions cognitives r
est complexe. Ces dernieres se réferent a des
processus mentaux comme la mémoire, la perception
et la pensée. Bien que nombre de personnes ayant
I'épilepsie ne subissent pas d’affaiblissement significatif
de ces fonctions, d’autres font I'expérience de changements.

Les facteurs susceptibles d’avoir une incidence négative sur la
connaissance et le développement sont:

- un affaiblissement préexistant des fonctions cognitives a la
suite d’un traumatisme a la naissance ou d’une maladie
préalable comme la méningite;

- la gravité et la fréquence des crises y compris I'existence
d’un mal épileptique antérieur;

« l'utilisation de doses élevées d’'un ou de plusieurs
antiépileptiques.

Certains types d’épilepsie et de syndromes épileptiques sont associés a
I'affaiblissement du développement cognitif. On considere comme
bénins certains syndromes épileptiques comme I'épilepsie bénigne
rolandique. Ceci signifie qu’il n’y a pas de lien entre ce type d’épilepsie
et I'affaiblissement du développement ou des fonctions cognitives. On
considére comme progressifs d’autres syndromes comme le syndrome
de West ou le syndrome de Lennox-Gastaut parce que les crises et/ou
les fonctions cognitives et motrices de I'individu se détériorent
éventuellement avec le temps.

Un retard de développement signifie que le processus de croissance
physique et mentale de méme que la capacité de résoudre des
problemes sont interrompus. Un probléme sous-jacent dans le cerveau
peut étre responsable des crises et du retard de développement si
ceux-ci surviennent simultanément. Bien qu’associée a un ensemble de
symptomes que I'on retrouve chez les personnes atteintes de paralysie
cérébrale, I'épilepsie n'est qu’un des symptomes reliés a ce trouble.
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Comument: d&xgno:tiqu&—t—m Uepilepsie?

Les crises peuvent ¢€tre provoquees par diverses affections. Avant de
conclure a I’epilepsie, un docteur examinera donc diverses causes
qui peuvent etre a I’origine des crises.

Par exemple, une forte fievre se traduisant par une crise febrile ou un
taux de sucre tres bas dans le sang peut se transformer en crise.

On utilise quelques fois des tests sanguins pour determiner les
conditions medicales autres que 1’epilepsie qui peuvent provoquer
des crises.

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

Antécédents médicaux

Les antecedents medicaux constituent un
element important dans le diagnostic du
medecin. Ceux-ci comprennent
generalement les antecedents medicaux
familiaux et une description detaillee des
caracteristiques, du debut et de la frequence des
crises. Determiner le genre de crise est un atout precieux a la fois
pour porter un diagnostic et pour prescrire le traitement approprie.

Un guide pour les enseignant(e)s - 17



Carnet de suivi des crises

Une observation minutieuse des crises de votre enfant est importante.

Comme le docteur ne sera probablement pas present lorsque votre
enfant fera une crise, vous [’aiderez en lui fournissant une description
precise de la crise. Vous pouvez aussi demander a des personnes
pre'semes lors de crises, comme un instituteur ou un travailleur
social, d’en donner une description detaillee. Il arrive frequemment
qu’une personne ayant une crise ne se souvienne pas de celle-ci.

Des carnets de suivi des crises sont disponibles
aupres des associations d’epilepsie; on peut aussi
se procurer un carnet et faire son propre tableau
de suivi.

En plus de decrire les caracteristiques des
crises, on notera aussi leur frequence et leur
duree. Ceci pourra aider a identifier un declencheur

uzabituel de crises. /

Voici certains termes médicaux La phase postcritique suit la crise.

utilisés pour décrire les différentes | L'enfant peut éprouver une

phases d’une crise. confusion temporaire (confusion
postcritique), de la faiblesse

Un aura se traduit par une (paralysie postcritique), ou de la

sensation, une emotion ou un somnolence (état postcritique).

mouvement inhabituel. Un aura

est une crise partielle qui peut [l est important de noter dans son

survenir seule ou peut se carnet de suivi les informations

transformer en une crise partielle suivantes:

complexe ou en une crise

généralisée. Si cet aura est le « I'neure ou la crise est survenue

présage d'une crise partielle + la date ou la crise est survenue
complexe ou d’une crise )
généralisée, il peut &tre interprété * combien de temps a dure la
comme un signal permettant a la crise.

personne de prendre les
précautions nécessaires afin
d’éviter de se blesser.

Ajouter toute information qui
donne des renseignements sur le
comportement de I'enfant avant,

\ Lictus réfere a la crise elle-méme. = durant ou apres la crise, tels que:
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Avant la crise:

* Que faisait I'enfant lorsque la
crise s’est produite?

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

+ L’enfant a-t-il éprouvé des
symptomes (appelés
prodromes) plusieurs heures
ou jours avant la crise, tels
que sautes d’humeur,

vertiges, anxiété, agitation?

Pendant la crise:

+ Comment la crise a-t-elle
commence?

+ L’enfant a-t-il ressenti un
avertissement (aura)?

+ L'enfant a-t-il fait des
mouvements involontaires du
corps? Si oui, quelle partie de
son corps s’est agitée en
premier? Laquelle a suivi ?

+ L’enfant pouvait-il réagir durant
la crise?

+ L’enfant a-t-il éprouvé certains
automatismes comme de se
lécher les levres, de
machonner, de cligner
rapidement des yeux, de
tourner la téte, de tirailler ses
habits, de marcher sans but

Apres la crise:

~

précis?

L’enfant avait-il 'impression de
réver éveille?

L’enfant avait-il le regard
vague?

L'enfant a-t-il éprouvé des
battements de paupieres ou ses
yeux se sont-ils mis a rouler?

Son corps a-t-il pris une
certaine rigidite?

L'enfant s’est-il mis a pleurer ou
a crier?

A-t-il éprouvé des contractions ?
Si oui, celles-ci étaient-elles
plutot localisées du coté droit de
son corps ou du coté gauche?

Sa peau a-t-elle changé de
couleur?

Sa respiration s’est-elle
modifiée?

L'enfant est-il tombé(e)?

L’enfant se mordait-il la langue
ou les levres?

L’enfant a-t-il perdu la maitrise
de ses intestins ou de sa
vessie?

L'enfant a-t-il éprouvé une
faiblesse temporaire dans
certains membres, de la fatigue,
de la confusion ou un mal de
tete?

Combien de temps cette phase
a-t-elle dure?

La crise s’est-elle accompagnée
de blessures?

)
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Ana/}m% de labovatoire

Les analyses de laboratoire peuvent effrayer un enfant. C’est
pourquoi les parents devraient le preparer en lui donnant
I’information necessaire, par exemple pourquoi ces analyses sont
necessaires, ou auront-elles lieu, comment se feront-elles et qui sera
present. On devrait prevenir I’enfant que certains appareils utilises
pour les rayons X ou les scanographies produisent des bruits
etranges comme les coups bruyants que I’on entend pendant un test
d’imagerie par resonnance magnetique (IRM). Il pourra étre utile
d’apporter des jouets ou un livre favori.

Les analyses de laboratoire comprennent la plupart du temps un
electroencephalogramme (EEG) qui sert a enregistrer I’activite
electrique du cerveau; il constitue un element important dans le
diagnostic de ’epilepsie.

Les analyses d’imagerie neurologique sont souvent
utilisees pour donner des images du cerveau. La
tomodensﬁometne (TDM) et I’'imagerie par @
resonnance magnetique (IRM) fournissent des S5 )
images de la structure du cerveau.

o

D’autres analyses d’imagerie neurologique,

comme la spectroscopie par resonance magnetique

(SRM) et la tomographie par emission de positrons (TEP)
montrent comment fonctionne le cerveau et servent a evaluer les
possibilites de chirurgie.

Soulignons qu’un test de diagnostic peut ne rien deceler d’anormal.
Ainsi une personne ayant l’épilepsie peut avoir un EEG parfaitement
normal parce qu’aucune act1v1te anormale n’a eu lieu pendant le test
ou que I’activite est situee dans une region du cerveau trop profonde
pour pouvoir étre decelee.

Genres d’analyses servant a etablir un diagnostic d’epilepsie

EEG (électroencéphalogramme)

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

Bien qu’un EEG anormal puisse confirmer un diagnostic d’epilepsie,
un EEG normal ne peut en exclure la presence. L’EEG enregistre
Iactivite du cerveau au moment de I’enregistrement. Habituellement,
I’enregistrement dure moins d’une heure.

L’hyperventilation (respiration rapide) et la stimulation lumineuse
intermittente sont couramment utlhsees pour deceler des
changements anormaux dans activite du cerveau. On peut aussi
avoir recours a la privation de sommeil.

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

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

Tomodensitomeétrie (TDM) par ordinateur

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

Imagerie par résonance magnétique (IRM)

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

Spectroscopie par résonance magnétique (SRM)

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

Tomographie par émission de positrons (TEP

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

Tomographie par émission monophotonigue (TEM

Ce test permet de localiser I’endroit ou commence la crise. Un
melange contenant une petite quantite d’une substance radioactive
est injectee dans une veine et des images en trois dimensions
permettent alors de voir la circulation sanguine ou le metabolisme. 11
y a deux injections séparées La premiere est donnee lors d’une crise,
la deux1eme entre deux crises. La TEM est prise une heure ou deux
apres 1’injection. Les scanographies sont alors comparees pour
identifier les changements dans la circulation sanguine. Le patient est
etendu sans bouger sur une table pendant qu’un appareil
photographique geant prend les photos.

Magnétoencéphalographie (MEG)

Ce test est utilise pour evaluer le fonctionnement des tissus du
cerveau. Il est similaire au EEG, mais ici ce sont les champs
magnethues plutot que les ondes magnethues du cerveau qui sont
enreglstres en trois dimensions par des detecteurs situes dans un
appareil a proximite de la téte du patient.
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Comment tvaite-t-on é’épdgp{i&?

Dans plus de la moitié des cas d’épilepsie les crises peuvent €tre
maitrisees grdce a une monotheraple ¢’est-a-dire par I’administration
d’un seul medlcament Dans d’autres cas, on recourra a une
polytherapie ou a 1’administration de plus d’un medicament.

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

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

Cependant, il existe des cas ou les crises ne peuvent €tre maitrisees
en depit des traitements.

Traitement medicamentenx

Le traitement medicamenteux est le traitement de base contre
I’epilepsie. Les antiepileptiques (aussi appeles
anticonvulsivants ou anticomitiaux) sont efficaces pour o—
maitriser les crises chez la plupart des enfants. Ces "" '
medicaments ne guerissent pas 1’ eplleps1e mais ils

peuvent reduire ou méme arréter les crises en modifiant
I’activite des neurones dans le cerveau. Comme nombre |
d’enfants qui ont eu une crise n’en font pas d’autre, on

ne prescrit habituellement pas de medicament apres une ~——
seule crise.

Posologie

Le corps d’un enfant et d’un adulte transformant les medicaments de
facon differente, il faut generalement une dose plus elevee pour
maitriser les crises chez un enfant normal que chez un adulte.
Pendant la croissance, il faudra probablement modifier la posologie.
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De temps a autre, le medecin devra modifier la posologie pour
obtenir la meilleure maitrise possible des crises. C’est pourquoi des
visites regulieres chez le medecin sont necessaires.

Taux sanguin des anticonvulsivants

Le medecin fera quelques fois proceder a des analyses pour verifier
le taux d’anticonvulsivants dans le sang. On appelle cette procedure
le taux sanguin d’anticonvulsivants. Le niveau optimal variant d’une
personne a I’autre, on considere comme optimal un taux qui maitrise
les crises sans produire de toxicite et d’autres effets secondaires
contraires.

Genres d’anticonvulsivants

I existe differents types d’anticonvulsivants correspondant aux
differents types d’epilepsie et de crises. Ceux-ci peuvent se presenter
sous forme de tablettes, de capsules, de vaporisateurs et de sirops.
Dans le cas de mal epileptique, on pourra prescrire un gel rectal ou
une preparatlon subhnguale (sous la langue). Des ameliorations
con51derab1es ont ete apportees aux anticonvulsivants ces dernieres
annees.

Effets secondaires

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

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

Les effets secondaires allergiques sont moins frequents; ils
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Les anticonvulsivants

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

« carbamazépine (Tegretol)

* clobazam (Frisium)

+ clonazépam (Rivotril)

« diazépam (Valium)

« éthosuximide (Zarontin)

« phénobarbital

« phénitdine (Dilantin)

* primidone (Mysoline)

* acide valproique (Depakene)

Quelques anticonvulsivants apparus depuis 1990:

* lacosamide (Vimpat)

* gabapentine (Neurontin)

* lamotrigine (Lamictal)

« levetiracétam (Keppra)

« oxcarbazépine (Topamax)
» tiagabine (Gabitril)

+ topiramate (Topamax)

* vigabatrine (Sabril)

* zonisamide (Zonegran)

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

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

« diazépam (Diastat) en gel rectal

« diazépam (Valium) en solution injectable
par voie rectale

*  midazolam
« phénobarbital

\ « phénytdine (Dilantin) /
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comprennent des eruptions cutanees ou diverses reactions affectant
le foie, les cellules sanguines, la moelle epiniere. Les eruptions
cutanees constituent souvent le premier signe d’une reaction
allergique a un medicament. On consultera rapidement un medecin si
I’enfant a des eruptions cutanees suite a la prise d’un medicament.

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

On devrait consulter son medecin lors de apparition d ‘effets
secondaires. Méme si ces effets secondaires ne sont que cosmethues
et resultent en une certaine tristesse chez I’enfant, parlez-en a son
medecin.

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

Arret de la médication

L’interruption des anticonvulsivants peut avoir de serieuses
complications et ne devrait se faire que sur avis du medecin et sous
sa supervision. L’arrét brusque d’une medication peut avoir comme
resultat un etat de manque ou un etat de mal epileptique, un etat de
crise continue qui peut mettre la vie en danger.

Reduire le dosage prescrit du medicament peut aussi entrainer des
problemes.

Dans la plupart des cas ou un enfant n’a pas eprouve de crise
pendant deux ans de traitement aux anticonvulsivants, le medecin
recommandera un arrét graduel de la medication. Dans plus de la
moitie des cas, les medicaments peuvent étre arrétes lorsque I’enfant
aura vu I’epilepsie disparaitre.

Certains parents s’inquietent de voir leurs enfants ne plus pouvoir se
passer de ces medicaments, voire de developper une dependance aux
drogues. On n’a aucune preuve de ceci.
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Conseils concernant les anticonvulsivants

S’assurer que Fenfant prend
toujours ses anticonvulsivants
tel que prescrit. Un arrét
brusque peut entrainer un état
de manque ou un état de mal
épileptique.

On recommande quelques
fois, si on a oublié de prendre
une dose d’anticonvulsivants,
de prendre celle-ci des que
I'on s’en souvient. Il est
important de demander au
médecin quoi faire si I'enfant
oublie de prendre sa dose
réguliere de médicament.

Discuter également avec son
médecin ou son pharmacien
de la prise d’autres
médicaments ou de vitamines.
Les décongestifs, les
comprimés a base d’acide
acétylsalicylique tels que
I'aspirine, les médicaments a
base d’herbes, les pilules de
régime et les pilules
anticonceptionnelles peuvent
réagir avec les
anticonvulsivants. Il en va de
méme pour certaines drogues
thérapeutiques comme les
antidépresseurs et les
antibiotiques qui peuvent
réagir avec les
anticonvulsivants que prend
I'enfant.

Toujours avoir une provision
d’anticonvulsivants suffisante
pour une semaine ou deux de
fagon a prévenir toute pénurie.

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

Les enfants devraient porter
un bracelet avec identification
médicale.

Si le médicament doit étre pris
durant la journée, informer
I'école de la posologie.

Garder les médicaments hors
de portée des jeunes enfants.

Pour les enfants plus agés,
I'utilisation d’'une montre avec
avertisseur et d’un pilulier
hebdomadaire est a conseiller.

Certaines pharmacies
diviseront les médicaments en
cellules appropriées pour
utilisation a divers moments de
la journée. Ceci peut s’avérer
utile lorsque I'enfant fréquente
une colonie de vacances ou
couche a I'extérieur de chez

lui. /
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La c/tirurjia

Les enfants pour lesquels on preferera la chirurgie sont ceux qui ont
des crises refmctatres aux medicaments ou intraitables. Ceci
signifie qu’ils ne repondent pas aux traitements medicamenteux tels
que 1’utilisation d’anticonvulsivants. Dans certains cas, la qualite de
vie de la personne soumise au traitement medicamenteux est si
pauvre que la chirurgie devient une option preferable.

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

Résection focale du cerveau

La resection focale du cerveau consiste a enlever en tout ou en partie
la region du cerveau ou debutent les crises. On considere ce genre
d’operation dans les cas de crises partielles.

L’ablation d’une partie du lobe temporal, appelée lobectomie
temporale est la plus frequente et la plus reussie des chirurgies
associees a I’epilepsie. Elle permet la guerison de nombreux patients
et la reduction des crises chez d’autres.

Hémisphérectomie

Dans les rares cas ou un trouble grave du cerveau empeche un des
cotes de fonctionner, on pourra avoir recours a une
hemispherectomie. Cette procedure consiste a enlever I'une des
moities du cerveau (un hemisphere cerebral); elle est quelques fois
utilisee chez des enfants ayant le syndrome de Rasmussen ou
d’autres dommages serieux a 1’un des hemispheres cerebraux.

Recemment on a commence a n’enlever qu’une petite partie du
cerveau ou a desactiver un des hemispheres du reste du cerveau.
Cette operatlon permet de mieux maitriser les crises.

Dans certains cas, I’enfant peut voir les crises disparaitre et son
developpement s’ameliorer. On I’utilise rarement pour des enfants
dges de 12 ans et plus, les chances de guerison etant meilleures chez
les jeunes enfants.
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Callosectomie

La callosectomie est une technique chirurgicale dans laquelle on
sectionne le corps calleux pour separer les deux hemispheres du
cerveau. On I'utilise quelques fois chez les enfants pour empécher les
crises de se repandre d’un hemlsphere a I’autre et de se generaliser.
La chirurgie n’enraie pas I’ epllep51e mais la deconnectlon des deux
hemispheres peut reduire la frequence et la grav1te des crises chez
certains enfants. Ainsi, méme si I’enfant continue a eprouver des
crises partielles apres la chirurgie, la procedure empéchera les crises
de se generaliser et de se transformer en crises tonico-cloniques.

Transections souspiales multiples

Les transections souspiales multiples consistent a faire une serie de
coupures sous le cortex cerebral pour deconnecter les faisceaux de
neurones. Ce type d’operation a ete utilise pour traiter des crises
partielles et le syndrome de Landau et Kleffner. Elle permet
d’ameliorer la maitrise des crises.

Quand recourir a la chirurgie

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

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

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

Questions & poser avant que votre e&fant ne sott opére...
 Pourquoi avoir recours a la chirurgie dans ce cas précis?

+ Quels sont les risques? + Y a-t-il d’autres solutions?

+ Quels résultats positifs en attend-on?
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La stimulation duw wf vaque

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

L’appareil ressemble a un stimulateur cardiaque. Un fil le relie au
nerf vague situe dans le cou. Le SNV stimule le nerf vague gauche
lequel enV01e un signal electrique au cerveau. Ces signaux aident a
prevenir ou a 1nterrornpre les perturbations electriques dans le
cerveau qui sont a I’origine des crises.

La SNV a ete utilisee avec succes tant avec des adultes qu’avec des
enfants. Dans certams cas, I’ apparell a pu étre implante chez des
enfants n’ctant dges que d’une annee.

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

L’enfant ou la personne qui s’en occupe peut declencher
manuellement les stimulations a I’aide d’un aimant special. Si le
patient a une aura ou sent qu’une crise approche, il passe 1’aimant
sur I’endroit de la poitrine ou le stimulateur est implante. Ceci
enverra des stimulations additionnelles qui devraient permettre
d’arréter la crise ou d’en diminuer la duree ou I’intensite.

Les personnes utilisant ces appareils doivent demander au medecin
quelle est la duree de la pile de facon a permettre son remplacement
lorsque necessaire. Une operation mineure permet de la remplacer.

La SNV n’est pas indiquee pour toutes les personnes ayant
I’epilepsie. On I'utilise pour les patients qui ne reagissent pas aux
medicaments et pour qui une operation chirurgicale n’est pas
indiquee.

Ce procede permet, chez quelques individus, de reduire avec succes
la frequence des crises, leur intensite, leur duree ou les trois
lorsqu’utilise prealablement avec un antiepileptique.
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I1 peut se produire des effets secondaires, tels qu’enrouements, maux
de gorge, respiration courte et toux. Habituellement ces effets
secondaires apparaissent lors de stimulation. On doit aviser le
medecin si la toux persiste ou cree un inconfort.

Régime cétogéne

Le régime cétogéne est utilise pour le traitement d’epilepsie
difficilement contrdlable chez les enfants. Ce regime est riche en
gras, mais faible en proteines et en hydrates de carbone. On I'utilise
pour le traitement de differentes crises y compris les crises
myocloniques et atoniques conjointement avec des anticonvulsivants,

generalement dans le cas d’enfants, mais aussi pour des adolescents
et des adultes.

Dans ce regime, I’enfant consommera beaucoup d’aliments riches en
gras comme le beurre, la creme et la mayonnaise, mais peu de
proteines et d’hydrates de carbone. Les rations comportent
normalement quatre partles de gras pour une partie de protelne et

d’ hydrate de carbone. Le regime cetogene provoque un changement
metabolique dans ’organisme appele cetose qui transforme les gras
plutot que les glucides. Ce processus freine les crises chez certains
enfants.

Ce regime doit étre suivi sous supervision medicale et on doit s’y
tenir de facon stricte. Il peut s’averer dangereux pour un enfant s’il
n’est pas administre convenablement. Comme il ne fournit pas toutes
les vitamines et tous les mineraux necessaires a la sante, on a
generalement recours a des supplements nutritifs. L'utilisation de ces
supplements doit étre supervisee par un medecin.

Ce regime peut étre difficile a suivre pour certains enfants comme il
ne se compose que d’un nombre restreint de produits et que méme
de legeres variations peuvent affecter la maitrise des crises. Les
adolescents trouveront ce regime particulierement difficile en raison
de la pression de leurs pairs, de leur mode de vie, de leurs gouts, etc.
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L’enfant pourra ressentir des effets secondaires comme un faible taux
de sucre dans le sang, des pierres au foie et une perte de calcium.
Des ctudes demontrent qu’environ un tiers des enfants qui suivent
strictement ce regime parvient a eliminer les crises completement ou
presque, qu’un tiers ressent une diminution des crises et que le
dernier tiers n’eprouve aucun effet.

Lorsqu’un enfant a bien reagi a ce regime, le medecin tentera de
I’eliminer graduellement apres deux ans.

Trvaitements dfaﬂ%iﬂt

Certaines personnes ont trouve que des traitements d’appoint
pouvaient les aider a maitriser leurs crises. Méme si leur efficacite
n’a pas ete demontree scientifiquement, des personnes ayant
I’epilepsie ont trouve qu’elles aidaient a maitriser les crises. Nombre
de ces methodes ont ete mises au point il y a des siecles, avant que
les traitements modernes ne soient disponibles.

Par exemple, certaines personnes trouvent que des outils tels que
I’imagerie mentale, ’aromatherapie ou les techniques de relaxation
leur permettent de prevenir ou de retarder les crises. D’autres ont
cherche dans le yoga, les massages therapeutiques, la bioenergie, la
stimulation magnetique, ’art, la musique ou la therapie par animaux
favoris une amelioration de leur etat. Enfin, certaines personnes ont
explore efficacite des medicaments a base d’herbes ou la therapie
par vitamines.

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

On pourra se renseigner sur ces traitements aupres de son association
d’epilepsie.
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Choisir son médecin

Etablir une relation de confiance avec le medecin de votre enfant
constitue une part importante de son traitement. Votre enfant et
vous devez tous deux avoir confiance en ce medecin.

1 arrive souvent que le medecin de famille ou le pediatre dirige
I’enfant vers un neurologue ou un neuropediatre qui se specialise
dans le domaine de la medecine traitant du systeme nerveux et de ses
troubles. A son tour le neurologiste pourra referer I’enfant au
medecin de famille ou au pediatre pour
suivre le traitement. Lorsqu’il s’agit
d’adolescents, les parents voudront
plutot s’adresser a un neurologue
traitant les adultes. Dans certains
endroits, le patient pourra étre refere a
un épileptologue, c’est-a-dire un
medecin specialise en epilepsie.

Ne pas oublier d’apporter une liste de questions lorsque 1’on va
consulter le medecin de facon a étre bien prepare et a s’assurer que
toutes les questions preoccupantes soient abordees. Apporter
egalement le carnet ou sont notees les crises de 1’enfant.

Si les parents croient que leur enfant ne recpit pas le traitement
approprie, il peut €tre utile d’avoir recours a une seconde opinion.
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Comument: les pavents peuve«t—ié:

atder leur e&fant?
Apprendm ce quest Uépilepsie

Les parents reagissent avec diverses emotions
aun diagnostic d’épilepsie chez leur enfant :
colere, peur ou chagrin. Souvent, ils ne
savent pas tres bien ce qu’est I’epilepsie et
se sentent confus et impuissants.

Apprendre ce qu’est I’epilepsie permettra

de prendre les meilleures decisions quant au
traitement approprie, aux soins et a la securite de ’enfant.

Votre association d’epilepsie constitue une ressource precieuse.
Plusieurs associations ont une bibliotheque de consultation et un
personnel desireux de repondre a vos questions en vous donnant
I’information qu’il vous faut. Elles seront egalement en mesure de
vous orienter vers divers services professionnels, des groupes
d’appui ou d’autres parents aux prises avec les mémes difficultes.

Encourager et aider votrve e&g%mt
Sentiments

Soyez franc au sujet de I’epilepsie avec votre enfant. Apres un
diagnostic d’epilepsie celui-ci pourra perdre confiance en lui-méme,
eprouver de I’anxiete, de la colere ou de I’impuissance. Dans
certains cas, il pourra méme avoir peur de mourir. Favoriser
I’ouverture et discuter de ses reactions avec lui peut aider a accroitre
son amour-propre. Les parents pourront attenuer certaines craintes
chez I’enfant en lui faisant comprendre que les crises ne sont la faute
de personne et qu’il est extrémement rare qu’un enfant meure
d’epilepsie.
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Les personnes sujettes a I’epilepsie risquent plus que d’autres de
devenir depressives. La depression peut constituer un des effets
secondaires de la medication ou survenir avant, pendant ou apres une
crise. Elle peut aussi étre une reaction a I’incomprehension de
I’entourage ou a la peur constante d’avoir une crise.

Les enfants ont toujours peur qu’une crise ne survienne en public,
méme si les medicaments peuvent maitriser efficacement celles-ci.
De plus, ils hesitent souvent a paraitre differents des autres ou a
prendre leurs medicaments lorsqu’ils sont en groupe.

L’enfant sera mieux en mesure de comprendre si vous lui expliquez
que ses camarades peuvent aussi étre sujets a diverses conditions
comme des allergies alimentaires ou 1’asthme et qu’eux aussi doivent
prendre des medicaments, modifier leurs habitudes ou les deux.

I1 est important de parler avec votre enfant des sentiments qu’il
eprouve. Si la depression persiste ou si elle empéche votre enfant de
profiter de la vie, parlez-en a son medecin.

Batir son indépendance

Surproteger votre enfant peut nuire a son developpement affectif. Si
un enfant fait de la peur une habitude ou si on ne lui permet pas de
prendre de risque, il pourra developper une dependance qui
continuera pendant sa vie adulte. En I’ encourageant a cons1derer ses
crises comme une nuisance temporaire et a participer a diverses
activites, vous I’aiderez a batir sa confiance en lui- méme et a
devenir un adulte responsable.

Informer 'entourage

Selon le type et la frequence des crises chez votre enfant, vous
voudrez probablement informer son entourage de sa condition.

Il est aussi a conseiller d’informer les gens qui sont proches de lui,
comme son travailleur social, ses instituteurs ou les voisins pour que
ceux-ci sachent comment 1’aider en cas de crise.

Un guide pour les enseignant(e)s - 35



De méme pour les gens qui sont en contact frequent avec lui comme

la parente, les camarades et les parents de ceux-ci.

Les enfants en dge de comprendre et les adolescents devraient étre
consultes sur le choix des personnes a qui on parlera de leur etat et
de la maniere de le faire.

Comme pour tout enfant, essayez de ne pas utiliser d’etiquette a son
sujet (par exemple : un epileptique). Votre enfant a I’epilepsie mais
cette condition n’est que 1’une des facettes de sa vie.

Comment informer les autres

Si votre enfant a des crises non maitrisables, il est
important de donner certaines informations a son
entourage. Ainsi, vous auriez avantage a:

« décrire les déclencheurs de crises et/ou les
signes avant-coureurs de I'approche d’une
crise;

+ décrire comment se déroule habituellement une
crise y compris sa durée;

« expliquer le comportement ou les symptomes
qui devraient étre traités comme une urgence
médicale et comment y faire face;

« demander a la personne concernée une
description détaillée de la crise, surtout si celle-
K ci ne prend pas sa forme habituelle. /
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Créer un envivronnement familial positif
N’hesitez pas a discuter de 1’epilepsie en famille. Freres et sceurs
peuvent craindre d’ « attraper » 1’epilepsie ou étre jaloux des
attentions et du temps consacres a 1’enfant qui a l’épilepsie. Faites
face a ces inquietudes et discutez-en.

Donnez a ’enfant qui a I’epilepsie des responsabilites egales a celles
des autres enfants; cela aidera a creer un environnement familial
positif. Si les freres et sceurs ne doivent pas étre en permanence
disponibles pour traiter I’enfant qui a I’epilepsie, ils doivent savoir
quoi faire en cas de crise.

Il existe des familles ou certains parents peuvent avoir grandi avec
de fausses idees sur I’epilepsie. Les renseigner peut les aider a mieux
comprendre ce qu’est cette condition.

ssistance 6 &dé:pofu'bla aux
fmcill&: dontme@émtwé’ lepsie

Divers programmes provinciaux peuvent fournir une aide
financiére ou des services spécialisés aux familles. Ces
programmes donnent de l'information et de I'orientation de méme
gu’un assortiment d’appuis individualisés et de services aux
familles pour faire face aux couts hors normes et aux soins
nécessités par le handicap de I'enfant.

Lorsqu’éligible a ce programme, I'enfant présentant un handicap et
sa famille peuvent recevoir des services famillaux ou un appui
financier pour d’autres services individuels en fonction des besoins
familiaux. Contactez votre association régionale d’épilepsie pour le
genre d’appui financier disponible.
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Créer un envivonnement sans da«ﬁer

Au foyer

Adapter I’environnement de 1’enfant pour le rendre sut et pour que
I’enfant y soit en confiance est important, puisque les personnes
ayant I’epilepsie sont plus susceptibles que les autres de se blesser.

Dependant du genre de crise qui affecte I’enfant, on pourra vouloir
poser du tapis sur les planchers et rembourrer les coins de tables ou
de tout autre meuble ayant des angles pointus.

Dans la chambre a coucher, eviter les couchettes du haut dans les lits
superposes et installer un moniteur.

Discuter avec 1’enfant de la securite au foyer. Ainsi, les bains sont
dangereux pour quiconque a I’epilepsie. Preferer les douches aux
bains meéme si celles-ci comportent aussi des risques.

Les jeunes enfants ne devraient pas se baigner seuls. Les plus ages
devraient eviter de fermer la porte a cle et ne devraient jamais
prendre de bain ou de douche lorsqu’ils sont seuls a la maison. Si
I’enfant a tendance a tomber durant une crise, on pourra installer un
siege de douche avec ceinture de securite.

Les poc€les et les fers a repasser comportent des risques. Il pourra
s’averer necessaire de demander a I’enfant d’utiliser uniquement le
four a micro-ondes lorsqu’il est seul a la maison.

La plupart des associations d’epilepsie disposent de listes de conseils
de securite et d’information sur les dispositifs de securite.

Dispositifs de sécurité et conseils

Tous les jours arrivent sur le marche des dispositifs de haute
technologie. A titre d’exemple, mentionnons les alarmes de crise
declenchees par des mouvements de crise au lit, les dispositifs de
reperage et les douches adaptees utilisant la technologie a infrarouge
pour fermer 1arrivee d’eau en cas de chute de 1’utilisateur.
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Tant au foyer qu’a ’ecole, les procedures de securite devraient
pouvoir étre a portee de main. Toujours informer la gardienne ou
autre personne susceptible de s’occuper de 1’enfant sur les soins a
donner en cas de crise.

Les déclencheurs de crise

Afin de creer un environnement sans danger pour ’enfant on
surveillera les facteurs qui declenchent les crises. Afin de maitriser
celles-ci facilement, on s’assurera que 1’enfant prenne ses
medicaments de facon reguliere, qu’il dorme suffisamment et que
I’on controle le niveau de stress auquel il est soumis. De méme, on
s’assurera qu’il mange regulierement et que sa diete est bien
balancee et nutritive. Une diete pauvre et irreguliere peut affecter
I’action des medicaments.

Les déclencheurs de crise frequents

Si certaines personnes ne sont pas capables d’identifier des actions
spécifiques ou des circonstances qui ont un effet sur les causes,
d’autres peuvent reconnaitre ce qui déclenche les crises. Il est utile
de pouvoir découvrir ce qui déclenche les crises chez votre enfant
afin de mieux éviter celles-ci.

Les déclencheurs de crise les plus répandus:

»  oublier de prendre les médicaments prescrits;

* ne pas dormir suffisamment;

+ sauter des repas;

+  étre victime de stress, d’excitation ou de bouleversements;
- souffrir de fievre ou de maladie;

* une baisse du taux de médicaments antiépileptiques;

*  pour ceux qui sont sensibles a la lumiére, regarder des
lumieres intermittentes comme celles émises par les
K ordinateurs, la télévision, les jeux vidéo, etc. /
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Vous melcq uer dans le dwelopfww«t
scolaive de votre e&fant

L'apprentissage

Les enfants qui ont l’épilepsie ont le méme degre d’intelligence que
les autres enfants et I’epilepsie elle-méme n’a souvent aucune
influence sur I’intelligence ou les capacites.

Toutefois, ces enfants ont un taux plus eleve de problemes
d’apprentissage et de difficultes scolaires que les autres. Plusieurs
facteurs peuvent expliquer la chose y compris les effets secondaires
des medicaments, I’anxiete des enfants, le comportement des
enseignants, les causes neurologiques sous-jacentes de ’epilepsie,
les crises ou une combinaison de ces facteurs.

+  La medication
Les anticonvulsivants peuvent affecter 1’apprentissage.
Certains medicaments ont des effets secondaires qui peuvent
causer ’hyperactivite ou nuire a la concentration ou la
memoire.

+  L’anxiete
L’imprevisibilite des crises peut causer de 1’anxicte et de
I’insecurite chez I’enfant. Ceci, a son tour, peut affecter ses
capacites d’initiative et d’independance a I’ecole.

* Le comportement de ’enseignant
Bien que certains enseignants se servent de diverses
methodes pour accommoder 1’enfant en classe et
I’encourager, il peut arriver que certains autres prennent pour
acquis qu’un enfant ayant I’epilepsie ait moins de possibilites
que les autres. L’enseignant risque alors d’¢tre moins
exigeant a 1’egard de cet enfant et son developpement
scolaire pourra en étre affecte.

* Causes neurologiques
Il arrive que le trouble neurologique sous-jacent qui cause
I epllep51e ait aussi une influence sur I’apprentissage. Ainsi,
si I’etat epileptique est le resultat de troubles dans la reglon
associative du cerveau, I’enfant pourra avoir de la difficulte a
reconnaitre les lettres ou a se souvenir de mots, d’ou des
resultats scolaires decevants.
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* Les crises

Les crises peuvent avoir des effets sur I’apprentissage. Par
exemple, les enfants qui ont des crises d’absence tout au
cours de la journee verront leur apprentissage
continuellement perturbe. Des crises complexes partielles ou
des crises tonico-cloniques peuvent affecter la memoire,
rendant ainsi plus difficile I’apprentissage.

La communication avec les enseignants et le personnel de I'école

Rencontrez les enseignants de votre enfant chaque annee. Discutez
des consequences scolaires et sociales que 1’epilepsie peut avoir sur
I’enfant et informez les enseignants sur la facon d’aider celui-ci ou
celle-ci en cas de crise. Assurez-vous que ’ecole possede un dossier
medical comportant les informations importantes comme les
medecins, les medicaments, la description des crises, les allergies,
les autres conditions medicales et les soins a donner en cas
d’urgence.

Relations sociales

Les enfants peuvent devoir faire face aux railleries, aux taquineries
ou aux prejuges de leurs camarades. Leurs pairs ne comprennent pas
leur condition et les enfants peuvent étre cruels. Si c’est le cas pour
votre enfant, discutez avec lui ou elle de ce probleme et des facons
de faire face a ces taquineries ou prejuges.

Amener les autres a comprendre

Voyez s’il est possible d’organiser une session d’information a
I’ecole grace a votre association d’epilepsie afin d’informer le
personnel et les eleves sur cette condition. Nombre d’associations
d’epilepsie ont un personnel qualifie qui visite les ecoles pour y
partager leurs connaissances.

Quelques associations d’epilepsie ont un programme educatif de
marionnettes appele The Kids on the Block' qui utilise des
marionnettes grandeur nature pour enseigner au personnel et aux
eleves ce qu’est I’epilepsie. Il peut y avoir une troupe de
marionnettistes disponible pour visiter votre ecole et y presenter leur
spectacle.

1 - En anglais
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Loi sur la fréequentation scolaire

Renseignez-vous sur les differentes possibilites d’education dans
votre voisinage pour choisir I’endroit qui convient le mieux a votre
enfant.

Dans beaucoup de cas, la classe normale est consideree comme le
meilleur endroit pour permettre a I’enfant qui a des besoins
particuliers de se méler aux jeunes de son age. Lorsqu’un eleve a des
difficultes multiples et severes ou lorsqu’il a des problemes de
comportement, on peut penser a une alternative.

Dans plusieurs provinces, un etudiant a droit a un programme
d’education particulier lorsque necessaire.

En choisissant le meilleur endroit, les parents doivent tenir compte a
la fois des besoins globaux d’education de leur enfant et des besoins
des autres etudiants et de I’ecole.

Si un parent n’est pas d’accord avec la decision des autorites
scolaires ou de la commission scolaire sur des sujets tels que
I’identification, 1’evaluation, I’inscription ou les programmes un
mecanisme de resolution des conflits et une procedure formelle
d’appel peuvent étre necessaires. Pour plus d’informations
concernant les enfants avec des besoins particuliers, communiquez
avec le departement de 1’enseignement specialise du ministere de
1’Education de votre province.

Vos attentes

Si votre enfant rencontre des problemes ou des echecs
d’apprentissage, essayez de ne pas creer de tension ou de sentiment
d’echec chez lui ou chez elle par suite de vos attentes. Des attentes
irrealistes risquent d’entrainer une perte d’amour-propre et de
motivation. Essayez de porter votre attention sur les possibilites de
votre enfant plutot que sur ses limites.
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Permettve la fmf mwx activiteés
sociales, vécreatives et sportwa

Les enfants ayant 1’epilepsie devraient étre encourages a participer
aux activites sociales, recreatives et sportives. La frequentation des
autres jeunes est une facon d’augmenter leur confiance en eux-
méimes. Les activites recreatives et sportives amelioreront leur bien-
étre et leur sante physique. Il existe des preuves a 1’effet que
I’exercice regulier contribue a accroitre la maitrise des crises.

Lorsque vient le moment de choisir parmi ces activites, les parents
voudront prendre en consideration le degre de maitrise des crises
chez leur enfant.

Le tennis, le basketball, le volleyball, Iathletisme, le baseball, le
jogging, la randonnee, le golf et le ski de fond ne sont que quelques-
unes des activites auxquelles les enfants
ayant I’epilepsie peuvent s’adonner avec
plaisir. Les camps de jour I’ete ou les camps @ \ .
de longue duree peuvent leur donner
I’occasion d’accroitre leur confiance en eux-
meémes et leur amour-propre.

Certaines activites recreatives peuvent exiger - ‘\

des precautions additionnelles. Par exemple,

si un enfant a des crises non maitrisees, la

natation n’est recommandee que sous surveillance. Nager avec un
ami, surtout s’il s’agit d’un nageur d’experience, peut étre
recommande a quelqu’un qui a des crises. La natation en piscine est
moins dangereuse qu’en eau libre.

Certains sports ou activites recreatives posent des risques et les
enfants ayant 1’epilepsie ne devraient s’y adonner que sur la
recommandation d’un medecin.

Les sports qui peuvent entrainer des contacts physiques comme le
hockey, le soccer, le football ou d’autres sports de contact comme la

Un guide pour les enseignant(e)s - 43



boxe ou le karate posent des risques accrus en raison de blessures
possibles a la téte. Le cyclisme et I’equitation comportent aussi des
risques. Certaines activites comme la plongee sous-marine, ’escalade
et le parachutisme sont considerees comme trop dangereuses pour les
personnes ayant I’epilepsie. Il est a conseiller de porter I’equipement
de securite approprie comme les casques de protection, les bouces de
flottaison, etc. et d’eviter les problemes qui y seraient relies comme
une chute du taux de sucre dans le sang, la deshydratation et la
surexcitation qui accroissent le potentiel de crise.

Les maitres nageurs, les entraineurs, les conseillers, etc. devraient €tre
mis au courant de la condition de I’enfant, de ses medicaments et de
la facon de repondre a une crise si elle se produit.

Adder les adolescent(e)s i prendve Les bonnes decisions
Soutien

Les annees d’adolescence sont une periode de changements
importants dans la vie d’un jeune. Les modifications anatomiques et
I’acquisition de ’independance obligent 1’adolescent a faire face aux
nouveaux problemes qu’apportent des responsabilites additionnelles,
la pression des groupes de pairs, les frequentations, la conduite
automobile et les plans d’avenir. A cela s’ajoute pour ’adolescent qui
a I’epilepsie les effets secondaires de sa medication et I’imprevisibilite
des crises. Cela peut accroitre le risque de baisse de 1’estime de soi et
de depression.

Vous aiderez votre adolescent(e) a traverser cette periode affective de
sa vie en lui offrant un soutien emotionnel constant et en facilitant la
communication. Continuez a vous concentrer sur les realisations et les
possibilites du jeune plutct que sur ses limitations et vous
augmenterez sa confiance en soi.

Comme pour tous les autres adolescent(e)s, le role des parents comme
gardiens de balises et d’une discipline appropriee s’avere crucial.
Faire de la surcompensation, ou au contraire se montrer trop permissif
a cause de la condition du jeune peut creer d’autres problemes.
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Lorsque les adolescent(e)s commencent a prendre la direction de leur
propre vie, encouragez-les a prendre plus de responsabilites dans leur
comportement, dans la prise de leur medication et dans la
surveillance des declencheurs de crise; ceci les aidera a accroitre leur
estime d’eux- mémes et leur independance.

Rapports avec les autres

1l arrive que, en raison de leur meconnaissance de cet etat, des gens
traitent les personnes ayant 1’epilepsie avec malveillance ou qu’elles
les evitent. Les parents doivent realiser a quel point cela peut étre
difficile pour les adolescents qui recherchent I’acceptation de leurs
pairs.

Le genre et la frequence des crises qu’eprouve votre fils ou votre
fille determinera en partie qui vous informerez de son etat. Il n’est
certes pas necessaire pour 1’adolescent de faire part de son etat a tout
le monde; mais ceux qui se tiennent souvent avec votre fils ou votre
fille, ou qui pourraient étre presents devraient savoir quoi faire en
cas de crise. Cette decision peut aussi dependre du degre d’affinite
existant entre 1’adolescent et la personne en question.

Activité sexuelle et grossesse

Votre adolescent(e) peut s’inquieter des effets de I’epilepsie sur son
activite sexuelle. Il est rare que 1’activite sexuelle puisse declencher
une crise. Cependant, les anticonvulsivants peuvent diminuer
I’interét d’une personne a I’endroit de I’activite sexuelle ou affecter
ses fonctions sexuelles. Des crises non maitrisees peuvent aussi avoir
un effet. L’adolescent(e) pourra vouloir en parler avec un medecin.
Un changement de medication ou de traitement peut alors étre
indique.

Certains genres d’anticonvulsivants peuvent attenuer I’effet des
pilules anticonceptionnelles ou risquer d’avoir des effets nocifs sur le
feetus. La plupart des femmes ayant I’epilepsie donnent naissance a
des bebes parfaitement normaux, mais il peut arriver qu’avoir
I’epilepsie ou prendre des anticonvulsivants augmente le risque pour
le feetus.
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Si votre fille songe a utiliser ou utilise effectivement des pilules
anticonceptionnelles, songe a étre enceinte ou I’est, il est essentiel
qu’elle consulte un medecin. Une modification du niveau de
medication ou des médicaments prescrits peut s’imposer On croit
que I’acide folique permet d’ eviter les defauts a la naissance; on le
conseille a toutes les femmes en dge de procreer.

Le rlsque de voir un enfant developper I’ eplleps1e esta pelne plus
eleve si Iun des parents a I’ eplleps1e Le risque global qu’un enfant
soit victime de crises non provoquees est de deux pour cent dans la
population en général et de six pour cent si ’'un des parents est lui-
méme atteint.

Permis de conduire

Apprendre a conduire est une chose a laquelle réve tout adolescent.
Il y a des restrictions a la conduite automobile pour toute personne
ayant des crises non maitrisees. Il est generalement interdit de
conduire a toute personne qui n’a pas vu ses crises disparaitre
pendant une perlode d’au moins six a douze mois et est sous
supervision medicale. Une periode plus courte peut étre accordee sur
recommandation d’un neurologue. Si les crises

reapparaissent, on doit consulter un

medecin. Les

Les reglements variant selon les conducteurs sont

provinces et territoires, on doit normalement obligés en
contacter les autorites vertu de la loi de déclarer aux
competentes pour de plus
amples informations sur les
reglements en vigueur a traver  province ou territoire tout probléme

autorités appropriées de leur

le Canada. de santé, tel I'épilepsie, qui
Differentes normes peuvent pourrait avoir des
s’appliquer specifiquement dans conséquences sur leur

les cas de chirurgie epileptique,

d’epilepsie nocturne, d’aura, d’arrét

ou de modification de la medication en
consultation sur recommandation du medecin,
etc.

conduite.

Les conducteurs sont normalement obliges en vertu de la loi de
declarer aux autorites appropriees de leur province ou territoire tout
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probleme de sante, tel I’epilepsie, qui pourrait avoir des
consequences sur leur conduite.

Emploi

La possibilite d’occuper un emploi temporaire ou le choix d’une
carriere sont aussi des questions auxquelles les adolescents doivent
faire face.

Les emplois disponibles a ce groupe d’age impliquent souvent des
heures de travail qui peuvent conduire a un manque de sommeil. Un
emploi peut aussi ajouter au stress qui accompagne un horaire
scolaire deJa charge. Le manque de sommeil et un stress exagere
sont deux declencheurs de crises : on doit donc bien reflechir a
I’emploi recherche.

L’adolescent qui considere ses choix de carriere doit considerer
attentivement les options qui s’offrent a lui et tenir compte du fait
qu’il existe des restrictions a certaines carrieres comme celle de
conducteur d’autobus ou de pilote d’avion pour des raisons de
securite.

Nombreux sont les cas ou I’epilepsie n’aura aucun ou peu d’effet
dans la poursuite d’une carriere interessante. Dans d’autres cas, des
crises non maitrisees, les effets secondaires de la medication ou
I’incapacite de conduire un vehicule joueront un role dans les
decisions a prendre. Pour certaines personnes ayant 1’epilepsie, partir
sa propre entreprise, partager un emploi ou faire partie d’une
cooperative peuvent sembler preferables.

Discrimination

La population en general commence a mieux connaitre ce qu’est
I’ epllep51e mais les adolescent(e)s qui ont I’epilepsie peuvent se
heurter a de la discrimination de la part d’un employeur qui
comprend mal cette condition.

1l peut s’agir d’un manque d’information ou de preoccupations
concernant la securite, la fiabilite ou la responsabilite. Des etudes
faites sur les lieux de travail ont montre que ces craintes etaient sans
fondement.

Les deficiences physiques comme 1’epilepsie sont inclues dans la
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legislation sur les droits de la personne; en vertu de la Charte
canadienne des droits et libertes il est interdit a un employeur de
faire de la discrimination en raison d’une deficience comme
I’epilepsie. Toutes les provinces et territoires se sont dotes d’une
legislation ayant pour but de proteger les droits enumeres dans la
Charte canadienne des droits et libertes. Cette méme charte toutefois
ne considere ‘pas comme discriminatoires les decisions d’un
employeur reputees raisonnables et Justifiables en fonction des
circonstances. Un employeur ne peut étre force d’employer ou de
garder a son service une personne dont la deficience pourrait
accroitre les risques concernant la sante ou la securite pour elle, ses
collegues ou le public.

Ainsi, une personne ayant I’epilepsie pourrait ne pas se voir
permettre de travailler dans un endroit eleve ou de conduire un
camion. Il appartient a I’employeur de demontrer que la deficience
de la personne concernee pourrait constituer un danger pour sa
securite ou celle des autres.

Si votre fils ou votre fille a fait I’objet de discrimination sur le lieu
de travail a cause de 1’epilepsie, vous pouvez deposer une plainte
aupres de la Commission des droits de la personne de la province ou
du territoire en cause.

Le devoir d’adaptation

On appelle « adaptation » le processus par lequel

un lieu de travail est modifie pour supprimer les

obstacles que rencontre une personne ayant une ‘
deficience. En vertu de la Loi canadienne sur

les droits de la personne et de divers codes ‘
provinciaux, un employeur a I’obligation de

deployer des efforts raisonnables pour

adapter le lieu de travail d’une personne

ayant 1’epilepsie. Cette adaptation peut

simplement consister a modifier la disposition des

meubles ou a lui permettre d’echanger un travail avec

celui d’un collegue.
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Postuler un emploi

Dans certaines provinces, la legislation fixe des balises aux examens
avant emploi. Il appartient a I’individu de decider comment, quand et
s’il desire divulguer a un employeur eventuel qu’il a I’epilepsie.
L’employeur ne peut demander oralement ou par ecrit des details sur
I’etat physique d’une personne. On peut obtenir plus d’information a
ce sujet aupres de la commission des droits de la personne de sa
province ou de son territoire.

Il est bon de considerer les avantages et les inconvenients de
divulguer cette information. Votre association d’epilepsie peut vous
aider a formuler les uns et les autres.

L'alcool et les drogues

Bien que la consommation excessive d’alcool et son sevrage par la
suite puissent provoquer des crises, une consommation modeste et
occasionnelle ne semble pas augmenter 1’incidence de crise chez les
individus qui ne sont pas alcooliques ou sensibles a 1’alcool. La
consommation d’alcool peut toutefois abaisser le seuil du
metabolisme, reduisant ainsi le niveau de la medication
antiepileptique dans le sang, laquelle est aussi metabolisee par le
foie. La consommation d’alcool peut aussi abaisser le point critique
de crise, c’est-a-dire le seuil au-dela duquel le cerveau aura une
crise. Certains medecins recommandent aux patients sujets a des
crises non maitrisees de s’abstenir de tout alcool. Les personnes qui
decident de consommer de I’alcool doivent prendre rigoureusement
leur medication telle que prescrite.

L’utilisation de certaines drogues peut aussi provoquer des crises ou
reduire le seuil de crise chez certains individus. Ainsi, la cocaine
entraine souvent des crises et son utilisation peut causer des lesions
au cerveau generant I’epilepsie. D’autres drogues peuvent aussi
provoquer des crises dont celles que 1’on trouve sur la rue comme le
LSD, I’ecstasy, les amphétamines (entre autres le speed) et le
sevrage de la marijuana.
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Les déclencheurs de crise chez les adolescent(e)s

Les déclencheurs de crise les plus répandus:
« oublier de prendre les médicaments prescrits
* ne pas dormir suffisamment
* sauter des repas

« étre victime de stress, d’excitation ou de
bouleversements émotionnels

+ traverser le cycle menstruel ou des modifications
hormonales

 souffrir de fievre ou de maladie
« voir baisser le taux de médicaments antiépileptiques

« prendre des médicaments autres que ceux prescrits
contre les crises

« regarder des lumieres intermittentes comme celles
emises par les ordinateurs, la télévision, les jeux
video, etc.

« consommer des quantités excessives d’alcool et en
etre sevre par la suite

« consommer des drogues achetées sur la rue comme
la cocaine, les amphétamines, I'ecstasy, le LSD, ou
étre sevré de marijuana.

- J
/C cle menstruel \

Lycle mensuuel

Chez certaines femmes, les crises augmentent en
fréquence ou en intensité en période de menstruation; ce

phénomene est appele épilepsie cataméniale.
Noter les dates de menstruation de votre fille sur son

carnet de suivi des crises peut aider le médecin a décider
si la menstruation est chez elle un déclencheur de crise.

- )
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Fumer

Fumer peut s’averer dangereux, car une personne peut se bruler ou
causer un incendie si une crise a lieu pendant qu’elle fume.

Partager vos connaLssances an mjet de Uépilepsie

Un des defis auxquels font face les personnes ayant ’epilepsie est le
manque de connaissances du public sur cet etat. Les idees fausses
leguees par I’histoire, I’absence de sensibilisation dans la population,
les images inexactes diffusees par la television ou les films
entrainent des conclusions sans fondement sur I’epilepsie. Il en
resulte quelques fois que les personnes ayant I’epilepsie sont vues
comme des deficients mentaux ou considerees comme promptes a la
violence.

Il arrive que les crises prennent une forme que 1’on puisse confondre
a tort avec des actes deliberes. Ce n’est pas le cas.

Grdce a I’education et a la sensibilisation du public, les choses
commencent a changer.

Il est maintenant bien etabli que des personnages historiques celebres
comme Vincent Van Gogh, Fedor Dostoievski et Isaac Newton
souffraient d’epilepsie.

Les organisations d’epilepsie a travers le monde sont a I’ceuvre pour
renseigner le public et jeter plus de lumiere sur cette condition.

Parallelement, les outils de diagnostic medical et le traitement de
1’epilepsie chez les enfants enregistrent de nombreux progres; la
recherche se poursuit afin de mieux comprendre et prevenir
Iepilepsie.

Partager ses connaissances avec les autres permet au grand public de
mieux comprendre cette condition, partant d’€tre mieux en mesure
de venir en aide a ceux qui font une crise.
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Premiers sotns en cas de crise

Que faire si une personne a une crise sans convulsion?

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

\_

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

Eloigner les objets dangereux.
NE PAS immobiliser la personne.

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

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

Que faire si une personne a une crise avec convulsions?

(raidissement des membres, chute, mouvements saccadés)

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

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

Relacher tout ce qui enserre le cou
Chercher une identification médicale.

NE PAS immobiliser la personne.

NE RIEN mettre dans sa bouche. Il est impossible d’avaler
sa langue.

Tourner doucement la personne sur le c6té tant que dure la
crise. Ceci permettra I'évacuation de la salive ou d’autres
liquides et libérera les voies respiratoires.

Apres la crise, parler doucement a la personne pour la
rassurer et demeurer avec elle jusqu’a ce qu’elle soit
pleinement consciente de son environnement. La personne
pourra avoir besoin de se reposer ou de dormir.
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Doit-on appeler une ambulance

Avant de prendre une decision, il faut
evaluer un certain nombre de facteurs.
Ainsi, lorsqu’il y a cyanose (coloration
bleue ou grise de la peau) ou respiration
difficile pendant la crise, il est
souhaitable d’appeler rapidement une

ambulance. Au contraire, si la personne
est connue comme epileptique, que la crise n’offre pas de
complication et qu’elle est previsible, I’'ambulance n’est
probablement pas necessaire.

Appeler une ambulance: - lorsque la crise dure

, . plus d’une heure;
- lorsqu’une crise avec

convulsion dure plus de . Jlorsque la crise survient
cing minutes; dans l'eau et que la
personne en avale
risquant ainsi des
problémes pour le coeur
ou les poumons;

- lorsque la personne ne
reprend pas
connaissance ou que
sa respiration demeure
difficile aprés la fin de . |orsqu’i| S’agit d’'une
la crise; premiere crise ou que

la personne est

blessée, enceinte ou

atteinte de diabeéte;

chez les diabétiques,

une crise peut étre le

résultat d’'un niveau de

sucre tres élevé ou tres

bas dans le sang. j

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

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

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

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

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

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

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

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

Les adolescents et 1’epilepsie

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

Les aines et ’epilepsie

L’epilepsie : un guide pour les professionnels et
les aidants naturels

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

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

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

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

canadian Canadian League
EPILEPSY Against Epilepsy
Alliance

2\/3

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

Votre association locale d’épilepsie:

C

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



