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Réseau Sentlnelle Mortalité Epilepsie (RSME)
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' 'ense solltude
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=== :_ . Enquetes (RSME,

-~ PreRies)
g ® Besoin d'informations

® Plus leur place dans les
associations de patients,
les institutions

T

LEURS PAROLES

« Je ne peux en parler a
personne »

« Nous sommes repartis avec nos
questions sans réponse »

« Les médecins n‘ont pas trop su
quoi nous dire »

« Quelle chance nous avons eu
d’étre soutenu, quand nous en
avions tant besoin »
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= e Difficultés & gérer le

~ déces d'un de leurs

—— patients

e Difficultés a parler avec
R ElES
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LEURS PAROLES

« C'est horrible »

« Pouvez-vous intervenir aupres
de la famille »

« A chaque déces, on replonge
dans les profondeurs du doute,
de la culpabilité »

« Qu’est ce que je peux faire »

« Comment expliquer
I'inexplicable »
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2= = 5% disent avoir préféré ne pas le savoir
'0 91% disent qu'il faut en parler

-~ e 549 veulent avoir des contacts avec d’autres
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> "’f] )z rler avant, c est rassurant
sque est la, mais il reste faible
es professmnnels cherchent a comprendre les causes

-—

Se responsabiliser dans ses choix de vie

_g- “En parler apres, c’est apaisant

- Savoir que d’autres ont connu des situations similaires
- Parler du combat contre la maladie
- Dire ce que l'entourage ne peut entendre




Crlses généralisées
o Epllep5|es severes associees a des troubles psychiatriques
e Polythérapie
e Etre jeune adulte



Polrquiorun réseau de famil, es ?
PESO)ISY ‘Umprena’ri el communiguer
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: -,~.-—_Pat|ents Professionnels
= ;' - Avec I'entourage, ne pas minimiser les risques
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— .Prlse en charge des troubles depressifs
= "_ - Faire appel a un professionnel

—
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‘o Hygiene de vie adaptée a son épilepsie
- Prise du traitement, alcool, drogue
- Conduite
- Bain, sécurité
- Sommeil, rythme de vie et sécurité



Pourquor un réseau de familles 2.
20 r‘accompagnMifam///es viva
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seau a ce jour = 5 mamans, 2 papas, 3 couples
pa ajléle et en appui du réseau sentinelle mortalité
epsie &, (neurologues)
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A 10 familles dont

—

6 familles : 1an < déces > 3ans
4 familles : déces > 6ans

2 : déces enfant (<5ans)
. déces jeune (17-29 ans)

m‘*‘ﬂ"?‘ 2 : déces en institution
9 : Sudep 1 : Suicide
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Vie'du'réseau'de famillesy
- Comime /3 OnCHo | o

S ie role du neurologue est essentie — R
=Parle du RSME au» fami |
: Hror)“r' e d entrer en contact avec d'autres familles
- T r_er et coordonnées de la famille en demande

-

_'; 53

o Lel eét informe par le RSME, ou associations

= I:- -._% m|IIes prennent contact par l'internet :

: .’: https://www.epilepsie-info.fr/category/les-
':eplle|35|es/r|sques lies-a-lepilepsie/

_ |OU

epi.depart@gmail.com

e |es familles demandeuses sont contactées par mail ou
téléphone



https://www.epilepsie-info.fr/category/les-epilepsies/risques-lies-a-lepilepsie/
mailto:epi.depart@gmail.com
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ores accord de la famille, les membres du réseau
ont tous informes

-
o-

acun reste libre, d’entrer en relation ou non
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‘Respect écoute, partage de vie
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| ® Le RFE s’adapte aux besoins des familles

:

e Accompagnement non thérapeutique

® |ien avec des associations « deuil »




e du réeseau de familles™ S5
L.es outlis==SITE RSME

ACCES PROFESSIONNEL

t= RUBRIQUE : VOUS AVEZ
E:{{ig;:smm Vous avez perdu un proche atteint d'épilepsie... PERDU UN PROCHE
= _ . ‘,Q ME ATTEINT D’EPILEPSIE...

Edito du mois

Cutture et médias Un réseau pour les familles endeuillées

Actualités scientifiques

Vous avez connu I'incompréhension, la colé
Agenda

3 e, Iz - -
Mettre des mots sur la souffr créée par la perte, trouver quelques réponses & vos questions, faire mémoire de SO u tl e n a u X fa m I I I es
Bourcas FECE I'étre proche parti trop t6t, rompre lisolement, est trés aidant.

| Participez aux projets de Pour vous guider, téléchargez le livret a destination des familles endeuillé 7
5; recherche L f 5 H
— €S Tamilies endeulliees
r, Les diapositives suivantes ont été présentées lors des Journées francaises de I'épilepsie (JFE) et Journées

gl internationales de I'épilepsie par Mme Bernadette Larquier, représentante des familles endeuillées depuis 2008
= , | Comprendre

« 2015 JFE Montpellier = > 1 g
014 JFE Nancy — 1 500 d D t RSM E

La vie du réseau des familles endeuillées

Liens utiles

Cartographie des 2 JFE St Malo —
établissements

spécialisés
Calendrier des crises

Partenaires
La lettr

(janvier 2

ournées familles endeuillées : le réseau organise 1 a
(Journées d'entraide). Quand est prévue la prochaine rencontre familles endeuillées?
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Vie dU reseau de famillées;
UL — LIVRETAGCOMPAGNEMENTFAMILLES

Fait par les familles endeuillées

Destiné aux familles et aux
professionnels

Donneé par le neurologue pour
rompre l'isolement de la famille et
transmettre des informations

Peut aider les professionnels a parler
avec les familles

Disponible sur le site du RSME :
https://www.epilepsie-info.fr/category/les-
epilepsies/risques-lies-a-lepilepsie/



https://www.epilepsie-info.fr/category/les-epilepsies/risques-lies-a-lepilepsie/

« On dit gue le malheur
n'a pas d'amis »

Vous porrvez vous sensr mcompris, focalement isols.
f Pes commeant vous o

ien 5'y rajousss, parfos, ce que vous
1 part d newrviogue qu suvait voe

er un enfant en deuil

La mort d'un proche éprouve toujours un enfant. Temdnueuemse:
CENTR powr que s3 Vie Qui commence S0it pas totalement
bouleversée.

Souvent ['enfant devient celul dont oo parle. ph que celui 3 qui on
parie 11 faut avant tout hu dire la verite. parler des arconstances de la
‘mort, le réconforter.

L'enfant, parfois, exprame sa colére, sa tristesse. par I'agressivité.
1 faust Je rassurer - on I"aime et continuera 3 I"aimer toujours autant

T est nécessaire de le faire parier du disparu. de I'aider  die ses peurs. &
de hul répeter qu'il n'est pour rien dans la survemue de ce déces.

1T faat bl expliquer que la mort est notre destinée 3 tous, mais qu'elle ne
touche quexceptiocmallemers les enfants

laml,e,pmusus«xpa,fmmxmqm Jes mieux placés pour
accueilli I mmfm.uufmpa.zewaﬁmma
T'extérieur, 2 quelqu'un en qui on a confiance, ou 3 un Zroupe de paroles
pour enfants, ou 3 un professionnsl,

ie

« Powrqusi i sofimde viens-eile souvens s'gjouter d Ia perte
de Péme amé ?

On compren n pe iz I jour oi F'an se sawien de fads,
de ev que mous avions ressend,
Lorsqu'un drame terrible fiatt survenw dans I vie &' gatrd.
Désarmés, nous ne svians que die...

Rappelez-vous

Quelgu'un gue tu aimes
vient de mou

Tu as du chagrin, tu trouves cela il USTE, tu es en colére
parfois

Laisse sortir {4 COléTe par des moyens qui ne font pas de
mal anx autres, tu peux | e.la de

s de mourir - Ia maladie, I'accident,
le suicide, la mort subite, la vieillesse.

1y 3 des choses que tu ne comprends pas, des questions
que tu te poses. Tu peux €N PArler avec des grandes
personnes, mais méme les grandes persomnes parfois, ne
comprennent pas fout !

Tu me vois plus Ia persomne que fu aimais Mais tu Ia
garderas towjours dans BUT, et continueras i
Paimer.

U reseau de famlllesv

- Informations sur le deuil, avec des
paroles de personnes endeuillées et
de professionnels

N

- Informations sur la mortalité liée a
I'épilepsie, et sur le RSME

Informations sur le deuil chez
I'enfant : comment |'aider + 1 page
destinée aux enfants

- Adresses utiles deuil et épilepsie

Bibliographie deuil
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nes ont demandé a rencontrer d’autres familles
creatlon du réseau (2007)
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S méres le plus souvent, et parfois les peres, les couples,
-rarement la fratrie

te_ Eiaccompagnement est assez soutenu la 1¢¢ année, plus
s — espace la 2¢me année, peu d'échange a partir de la 3¢me
‘année

® Quelques contacts spontanés pour information sur prévention
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Orig lne de Ia prlse de contact

‘* 2 % par associations de patients ou de deuil
i 19 % par RSME

19 % par recherche Internet

= Age des proches décédés
—— = 89% + de 15ans

c | Mode de vie
= 28% vivaient en institution
= 28% vivaient seules
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JJ./’ mfestatlons de l'epilepsie
9 % Epllep5|e non stabilisée
zail 26 % Epilepsie sévére

= 3- 15 % Peu de crises

= 3 personnes opérées

-~ | Causes de déces
e = 98,3% SUDEP

= Autres causes : suicide (2), noyade (4),
accident suite a une crise au volant (3)
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ompagnement desiamilles:
~ Les dii | ﬁencontrées

® Former un groupe sur du long terme

e Avoir I'information de nouveaux déces



RECEAU/. ccompagnement gﬁhulles
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J ,'Jgrw‘ pagnement des ramillies

rellsolement donner des informations, accompagner
-ver I'enquéte (RSME, I'étude PRERIES)

eun Ilen entre professionnels, RSME et familles
= nsibiliser les professionnels a I'information des patients
._,T ~ Favoriser le dialogue entre professionnels et familles

~— Informer sur les recherches en cours

o Diminuer le nombre de déces
Avancer ensemble pour le bien des patients
Parler de ce coté de I'épilepsie sans tabou
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70 - “Projets

- - )

cier des psychologues

vret d'information sur les risques
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= ‘Journée rencontre familles endeuillées
=
-~ e Actions a mettre en place avec les institutions
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e - ® Liens avec associations endeuillées étrangeres

® Traduction livret « SUDEP - A global conversation »



Rien ne peut etre fait pour la personne d@e}'dégi
deaucoup peut étre fait pou 3liorer la vie
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e Sijte : https://www.epilepsie-info.fr/category/les-
epilepsies/risques-lies-a-lepilepsie/

e Email familles endeuillées : epi.depart@gmail.com

epiLersE
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