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Le a des échanges régu-
liers avec les pays voisins qui
envient notre réseau mortalité.
C'est un modéle unique qui
regroupe de nombreux profes-
sionnels et des familles.

C’est un peu ancien (2013), un
article qui a suscité de nom-
breuses reactions internatio-
nales, frangaises, émissions, et
communication L'appel de
Montréal pour la transparence
sur la « Mort Subite et Inatten-
due en Epilepsie » - L’épilepsie
peut étre une maladie mortelle

Nous communiguons souvent avec
les professionnels de Sudep Aware.

Plusieurs plaquettes d’informations
fates en collaboration avec
plusieurs pays : Sudep expliqué
aux professionnels de santé —
Sudep expliqué aux jeunes
adultes et aux ados — Sudep
expliqué aux familles endeuillées
— Sudep explique aux personnes
atteintes d'épilepsie

Nous avons participé grace au
témoignage de Gabriel, a la
3éme édition de Sudep Global
conversation, un livret interna-
tional dinformations sur les
Sudep.
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Nouvelles du Réseau

Trés vite aprés le congrés international de de SUDEP 120 entretiens ont été réalisés avec
I'Epilepsie en 2015, s’est créée le RSME un patient et/ou un proche.

(Réseau Sentinelle Mortalité Epilepsie). Modele - Journ&e de-rencontre familles endeliées
unique, trés envié par les autres pays, regrou- - De nombreux articles, posters et diaporamas
pant professionnels et représentants des de communication présentés lors des congrés
Tamlesrandan e internationaux et nationaux.

Polnts essentlels sur 10 ans:: - Plaquette destinée & tout public : « EPILEPSIES,

- Mise en place d’un réseau de professionnels Connaitre les RISQUES liés a I'épilepsie pour
(66 neurologues et 39 neuropédiatres) pour mieux les éviter »

informer sur les risques, et signaler les déces de
leur région.

- Plaquette de présentation du Réseau pour tout
public.

- Site « Mortalité et épilepsie »

- Livret « Accompagnement des familles »

- Enquéte étude PRERIES : étude de cas
témoins visant a identifier des facteurs de risques

Le but du RSME est de mieux comprendre les
causes de déces afin den diminuer le
nombre, d'informer sur la mortalité et de sou-

tenir les familles.
Retrouvez tous les documents sur le site

Voici le témoignage de Gabriel, http://www.sudepglobalconversation.com/#!benjamin/c1wsm

«Benjamin était un petit garcon épileptique traité par Dépakine depuis environ 3 ans. Il a fait 5
crises d'épilepsie dont la 4éme était trés profonde et la 5éme mortelle. Il nous a quitté & 5 ans et
demi et cela fera 5 ans le 1er décembre 2014 qu'il est décédé.

A part I'épilepsie, Benjamin avait un retard giobal de développement et de grandes difficultés
d’'apprentissage, aggravées par son épilepsie puisqu’a chaque crise, il perdait beaucoup d'acquis.
Benjamin était un gargon rieur et trés attachant, il était trés célin.

C'est mon épouse qui la premiére a découvert son corps le matin. Elle m'a averti qu'il était tout
raide dans son lit, nous avons appelé le SAMU qui a constaté le décés.

De Ia, ce fut le monde qui s'écroule avec la difficulté de 'annonce a la famille puis les pompes
funébres qui sont venus & la maison avec le maire de la commune. On était complétement perdus,
désemparés. A l'arrivée du corps au funérarium, les pompes funébres, nous ont posé beaucoup de questions (quel journal
choisissez-vous pour I'annonce ? quel cercueil choisissez-vous ? quelle cérémonie ? efc...), on ne savait pas comment faire,
on était perdu.

Le premier soir & la maison c'est incroyable le vide que I'on a ressenti, un couvert de moins et nous, plus d'appétit. On se
retrouve seuls avec un chagrin énorme.

Le lendemain, je commence a consulter internet pour avoir des renseignements supplémentaires sur I'épilepsie et c'est la que
le moteur de recherche me dirige vers le site RSME avec une boite mail. J'envoie un message et j'ai eu une réponse des le
lendemain, une réponse réconfortante de Bernadette LARQUIER, qui connait le probléme. Nous apprenons qu'il est décédé
de SUDEP, jamais entendu parler de cela auparavant. Tres aidante dans les messages suivants, elle nous demande aussi
des précisions sur son déces pour que les informations recueillies soient intégrées au réseau et puisse aider les médecins et
les chercheurs.

Et puis discuter avec des personnes qui ont vécu les mémes difficultés que nous, nous aide a nous sentir moins seuls.
Avec les autres familles, nous nous voyons de temps en temps pour s'aider et se soutenir les uns les autres.
Nous sommes toujours en contact avec le réseau et nous n’oublierons jamais nos échanges.»
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