-

10 Novembre 2012

JFE 2012 — St Malo
Bernadette Larquier

Réseau Sentinelle Mortalité Epilepsie (RSME)



o Sous le choc, démunis
e Maladresse parfois

e Difficultés a parler avec les
familles
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ENQUE TE FAMILLES 2007

©82% non informées des risques de
déces
©91% disent qu'il faut en parler

*54% veulent échanger avec
d'autres

ENQUETE FAMILLES 2012

®75% informeées des risques
— 11% informeées des Sudep

©86% auraient souhaité étre
informées des Sudep

Difficile a partager
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SRAGCO)) pagner Ies famllles
ore 'isolement
pagner suite a I'enquéte (RSME, I'étude PRERIES)
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. _;7 re) unlien entre professionnels, RSME et familles
: 2 A»Sensnblllser les professionnels a l'information des patients
~ Favoriser le dialogue entre professionnels et familles
~_ ~  Informer sur les recherches en cours

e Favoriser la communication
Avancer ensemble pour le bien des patients
Adapter l'information pour qu’elle ait un effet positif



Osons en parler
info mer — Expﬁ[;uer — Dedramatiser

sProfessionnel de'sante

= O p va alarmer» <« O n'a pas de reponse.a apporter »
B LLalper: §onne epileptique

~ = e y PENSE toujours
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::_ "es familles endeuillées
— = [annonce du déces est plus brutale, que I'annonce des risques
— “;;’_ -— Plus facile d’en parler avant, connaitre les risques
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- ® Ne pas en parler, n"arrange pas les choses

e En parler c’'est rassurant
— Le risque est la, mais il reste faible...

Difficile a partager
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’10 familles * Partage de vécu depuis le début

oL pas 3 couples de la maladie
- 1: Suicide e Partage d'informations
mille ‘mlses en lien par ® Accompagnement non
== = thérapeutique
=l FSSOClation patients, deuil ® Lien avec des associations
- | = Internet « deuil »
| ® ler contact telephonique e Le rile du neurologue essentiel

T .
puis mise en lien avec le RFE — Parle du RSME aux familles

* Chacun reste libre d'entrer — Propose d’entrer en contact avec
en relation ou non le réseau de familles




Rencontre vec Iés
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69 PE onnes ont demandés & rencontrer d‘autres
'umi 5 depuis la création du réseau (2007)

- E general les parents, parfois la fratrie

= :?ersonnes decédees

i %84 06% Sudep

- ® 89% avaient plus de 15 ans

® 15,94% vivaient en institutions

- | Echanges par téléphone, mail... au rythme de chacun
® Fréquents la 1 année, plus espacés 2¢™ année

® Rencontres familles endeuillees

e Contacts spontanés pour information prévention




WSS\Vie du réseau

ite: hitps://www.epilepsi€-
/category/les-epilepsies/risques-lies-a-

A
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P Vous avez perdu un proche atteint d'épilepsie...

Des solutions contre les

épilepsies —_—

Vie quotidienne RSME ‘

Psy et épilepsie RsM
Risques liés 2 I'épilepsie ﬁ EPILEPSI E
Edito du mois
Culture et médias Un réseau pour les familles endeuillées

: Actualités scientifiques

| aopm solitude, . ) ‘ o

i trouver quelques réponses a vos questions, faire mémoire de
Bourses LFCE

aidant.
Participez aux projets de

recherche

Liens utiles

Cartographie des

établissements )11 JFE Bordeaux — Pourquoi un r
spécialisés FE Grenoble — Livret

Calendrier des crises

Partenaires

Les journées familles endeuillées : le réseau organise 1 & 2 fois par an des renconires entre familles endeuilliées
(Journées d'entraide). Quand est prévue la prochaine rencontre familles endeuillées?

RUBRIQUE :
VOUS AVEZ PERDU UN
PROCHE ATTEINT
D’EPILEPSIE...

 Soutien aux familles

» Les familles endeuillées
« Comprendre
 Documents RSME

6 eme dans le palmares des
ISES

* 6 rubriques RSME parmi les 10
plus visitées


https://www.epilepsie-info.fr/category/les-epilepsies/risques-lies-a-lepilepsie/
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Aider un enfant en dewi Quelqu'un que u aimes ¢ ]Il est au coaur de experience
La mort @' proche éprowe towjours un enfant. Tour doit ére mis e vient de mourir
CENTE DOUr que 53 Vie QUi commence N'en SOt Pas totalement
bouleversée. Tu as du chagrin, tu trouves cela illjUSte, tu es en colére
Souvent I'enfant devient cebui dont on parle. phutét que cehu 3 qui on parfois.
parie 11 faut avant tous hai dire Ia verite. parler des circonstances de la
‘mort, le réconforter

ket SRS - Informations sur le deuil, avec des

1 faut Jo rassurer - on I"ime ef contimiera 3 I'aimer toujours astant

e | & paroles de personnes endeuillees et de

10 Exut b expliuer que la mort est notre destinde 3 fous, mais qu'elle ne
touche qu"exceptiozmellement les

el L professionnels, 1 page enfants

‘pour enfants, ou 2 un professionnel, 1 y a différentes facons de mourir : la maladie, P'accident,
le suicide, Ia mort subite, Ia vieillesse.

Iy a des choses que tu ne compren
que tu te p Ta peux €1 | avec des gram \

BT ATET N - Informations sur la mortalité liée a

Tu me vois plus la persomnne que fu aimais Mais tu la

e 'épilepsie, et sur le RSME
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« Peut aider les professionnels
_ = - « On dit que le malheur « Pourguoi la salinude viens-ellz souvens s'ajowter & Ia perte
= - 'a pas d'ami: de 'étre aimé ?
a parler avec les familles A e et
Vs pouvez vous sensr . moompris, isolé. Vome e e que mous avions ressenti,
famille. voere entouraz= ne sait pas comment vous aborder. Lorsqu'un drame tervible était survenn dans ko vie &' qutrmi

Désarmés, nows ne sivions que dir...
Pe-tre, avions-nows ét tenis de tonrner li regard 7 »

_ La plupart du tenps, les newolomes savent wouver des paroies
o vient 5’y mjouter, parfois. ce que vous Vo T rer, 5i vous z
part du newroiogue qui sUvait vorE

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

parler de votre proc =2 pas appel 3 des persomme:
e qui oat des associatic
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yancer la réflexion sur la mortalité liée a I'épilepsie
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,_4 ’c d ‘information sur les risques

ey <

e

2 ‘ quette information SUDEP
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-«— .’-‘t' Groupe travail « Mortalité et institutions »
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~— . e Journées rencontre familles endeuillées
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3 - ® Traduction de documentations existantes sur les SUDEP (Sudep-
- Continuing the global conversation — Epilepsie Australia —
Epilepsie Bereaved — Sudep Aware)

® Liens avec associations endeuillées étrangeres



Rien ne peut étre fait pour la personne.
decédée mais beaucoup peum —
K - ameho‘rér la vie

MERCI A VOUS TOUS

- -~https [/www.epilepsie-info.fr/category/les-
--f_-—, -€pi D5|es/r|sques lies-a-lepilepsie/
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== '.Courrlel familles endeuillées : epi.depart@gmail.com

FFRE

FONDATION FRANCAISE POUR ’
LA RECHERCHE SUR L'EPILEPSIE %I‘EP'LEPS'E
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