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RSME News

" Une fiche de plus !
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Pourquoi signaler un décés au réseau ?

Il'y a déja tant de papiers ...!

Et pourtant... apres ce drame vécu par les proches, et la douleur que je ressentais également,
remplir la fiche m'a permis :

e De me donner un temps de réflexion pour mieux analyser les circonstances de
survenue et chercher comment éviter que cela se reproduise,

e D’offrir la possibilité d’un contact de la famille avec le réseau famille endeuillée (allez
voir sur le site RSME*),

e De participer aux efforts de recherche de la LFCE pour prévenir de nouveaux décés.

Et pour signaler, c’est simple: la fiche et I'adresse ou I’envoyer sont sur le site"
*http://sites.google.com/site/rsmepilepsie, trés prochainement sur le site la LFCE, partie

RSME"

Dr Luc Valton, correspondant Haute Garonne

Actualités Réseau...

Les Signalements : A ce jour, 33 décés ont été signalés dont 30 correspondent a des SUDEP

Attention : les dates de signalement ne correspondent pas forcément aux dates de décés.
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Nombre de signalement
w

Le RSME reste actif cet été : N'hésitez pas a nous envoyer vos signalements

Les 3 régions qui ont le plus signalé : Bretagne (N=6), Rhénes-Alpes (N = 6) et Alsace (N = 4)
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RSME News

Familles endeuillées :
Les écouter, les accompagner...

Une enquéte a été réalisée en 2009 par Bernadette Larquier auprés de 11 familles. Réalisée
au départ auprés d'un échantillon restreint, les réponses obtenues semblent se confirmer au
fil des échanges. Nous vous présentons les réponses d'un des items de I'enquéte.

Dans le cadre de I'étude PRERIES (Etude cas-témoin sur les facteurs de risque de SUDEP),
nous allons vérifier si les attentes et les besoins des familles se confirment.

Pensez-vous que le neurologue, les associations, doivent informer des risques de mortalité ?
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Si oui, comment, quand et par quels moyens? (Extraits des réponses des familles)

¢ "Le médecin et la famille peuvent se rencontrer, pour discuter et adopter une stratégie
afin d'agir dans l'intérét de la personne atteinte d'épilepsie"

e "Ne pas évincer cette réalité, mais en insistant sur le fait que c'est rare"

e "Bien informer sur I'hygiéne de vie, les médicaments et les effets secondaires"

e "Insister sur la prise en charge psychologique..."

e "Rencontrer les familles qui ont vécu un tel déces..."

e "Ne pas considérer les parents comme formés..."

Nous vous rappelons que par le réseau, les familles qui le souhaitent peuvent étre mises en
contact avec d'autres familles endeuillées.
Envoyer un mail a I'adresse suivante : epi.depart@gmail.com
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