MORTALITE ET EPILEPSIE : UN RESEAU POUR LES FAMILLES ENDEUILLEES

TEMOIGNAGE BERNADETTE LARQUIER

( JAI APPRIS QUE JE NE POUVAIS PAS CHANGER LE MONDE MAIS QUE JE POUVAIS CHANGER LES
CHOSES AUTOUR DE MOI ». AURELIE LARQUIER

« Nenparezpas ... »

« Nous ne sommes pas préts. .. »

me disaient les professionnels en 2004, lorsoue jai
voulu mengager aprés le décés de ma fille Aurélie.

Deux ans plus tard, je faisais partie de la commission
mortalité mise en place par la LFCE ( Ligue Francaise
contre ['Epiepsie) pour représenter les fomiles ayant
connu ce drame. |'ai chemingé en écoutont les per-
sonnes atfteintes d'épilepsie et leurs proches, les pro-
fessionnels, et les familles endevuillées. Ces paroles
authentiques qui me sont confiées, me poussent et
maident & faire avancer la éflexion sur la sumortalité
orécoce liée & l'épilepsie, ce coté caché de lama-
ladie. A chague céces la colére, la douleur, la peur
sont ravivées chez tous. Mais je vous assure, en 6 ans
les choses ont bien avancé. Et cest tres bien

La commission mortalité a mis en place le RSME,
Réseau de Surveillance Mortalité liée & [Epilepsie,
en partenariat entre la LFCE et la FFRE. Une enouéte
est en cours pour comprendre ces déces précoces,
poour susciter des programmes de recherches. Nous
espérons comprendre les causes, déterminer peu O
oeu les facteurs de risques, mettre en place de la
orévention et surtout diminuer le nombre de ces
déces précoces (voir R ef P de novembre 2009).
Lorsque le décées arive, toujours por surprise, fout le
monde est sous le choc. lTotalement démuni. Une
réele incompréhension. Un grand césanoi.

14 - Recherches et Perspectives

« Comment expliquer l'inexplicable ?» me disent les
orofessionnels. « Je ne peux en parler & personne » -
« Mes questions restent sans réponse » me disent les
familes. « Y a-t-il des risques pour moi ?» me deman-
dent les personnes épileptiques ou leurs proches.
80% des familles endeuvillées interrogées disent ne
pas avoir abordé ce coté de la maladie avec
leur médecin, et donc n'étaient pas informées des
risques de déceés précoces. C'est une des difficuliés
O gérer aprés le deces. « Pourquoi je n'étais pas
informé » - « Si je 'avais sy, j'qurais pu.. » - « [étais
dans lignorance, je n'ai pas su aider ma fille ».

Peu & pevy, les professionnels mont mis en contact
avec dautres familles enceuillees. Avjourd'hui 54
familles ont fait un bout de chemin avec moi. Des
meres le plus souvent, mais parfois des péres, et de
olus en plus de freres et sceurs. Les deces sontf variés
6 noyodes, 4 suicides S accidents (voiture ou chute)
suite @ une crise, et les autres des SUDEP (mort
subite). La plupart des personnes décédées avaient
entre 15 et 37 ans. Laccompognement des familles
se fait au rythme de leur demande, et de facon
générale, 1l est assez suivi la premiére année, plus
espoce la deuxieme onnée.

Certaines personnes mont proposé d'aider d'outres
familles. Je les ai rassemblées ne sachont ce que l'on
oourait mettre en place Cetfte premiére rencontre
de familles endedillées a été la bienvenue. Nous
Qvons VECU une joumnée enrichissante, forte en émotions,

dun grand respect. jJounée apaisonte ef pleine de
orojets. C'est ainsi que nous avons crée le réseau
d'accompagnement des familles endeuillées. Nous
sommes 10 familles réparties sur la France. Nous
avons fait un liviet d'accompognement basé sur nos
oaroles, Nos ressentis.

Celiviet est au coeur de lexpérience | dborde lo moralté
oécoce liée o [épiepsie le deuil et le aeull de lenfont
| conne qualgues reperes precieux pour les fomiles en
état de choc [l est &la disposition des familles sur les sites
de la FRE et de la LFCE (www.epilepsie-info.fr), ou
auores de votre neurdlogue

La personne endeuilée se sent bien seule Bt le chemin
va étre tres chaotique. | est bon pour elle de frouver
des appuis. C'est trés aidant déchanger avec d'ou-
fres personnes ayant connu ce arame et dessayer
ce meftre des mofs sur linocceptable Les familles v
frouvent un réconfort eles se sentent comprises. C'est
un partage de vécus depuis ke aébut de la maladie
« Cela me fait du bien de parler librement de mon
fils, et de tout ce que 'on a vécu avec son épilep-
sie. Je me sens comprise » - « Merci de me permetire
de partager cette souffrance sans tabou, c'est bien
rare » - « Cela nous a aidés a avancer sans quil y
ait de colére ».

Notre motivation est d'accompagner les familles pour
rompre lisolement, et leur donner des informations.
Mais aussi, nous souhaitons étre le lien entre les pro-
fessionnels, le RSME, et les familles.

Un lien pour sensibiliser et aider les professionnels &
'information des patients.

Un lien pour favoriser le diclogue entre les profession-
nels et les familes endeuilées Un lien pour informer les
fomilles sur les enquétes et les recherches en cours

Ft surtout le lien pour diminuer le nombore des déces
orécoces, pour parler de ce coté de la maladie sans
falbou et avancer ensemble pour le bien des patients.
Nous trouvons important, en tant que familles endevil-
lées, d'étre présentes afin d'aider les personnes
atteintes d'épilepsie et leurs proches & prendre les
décisions qui auront un effet positif sur leur vie,



