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Le handicap créé
par une

épilepsie
•

D
éficiences

perm
anentes

dues à l’épilepsie, la 
m

aladie
à son origine

(traum
atism

e, lésion…
) ou

des 
handicaps associés

•
D

éficiences
durables ou

liées
au traitem

entdues aux 
effets

secondaires
des m

édicam
ents.

•
D

éficittem
poraire

et im
prévisible

lié
à la crise, ictalet 

post-ictal
•

R
estrictions perm

anentes
pour protéger

du risque
de 

m
ise

en danger de la personne
ou

de tiers lors
d’une

crise
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Les établissem
ents

non spécialisés
en épilepsie
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èrentdifficilem

entces
risques

im
prévisible

Le G
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 ne m
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pas le handicap qu’ils
créent
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C

rises perturbant peu l’activité
1

C
rises perturbant l’activité

(réduction m
om

entanée des 
capacités,fatigue,interdiction d’activité ou surveillance obligatoire com

pte 
tenu du risque de crise)

2

C
rises perturbant fortem

ent l’activité, avec 
risque de m

ortalité/m
orbidité

3

Q
ui viennentse conjuguer

à des déficiences
perm

anentes
•

légères/m
oyennes/sévères/profondes(ou

pas)
•

cognitives, m
entales, psychiques, physiques, sensorielles

selon
les personnes

et l’histoire
de leur

m
aladie

É
pilepsie sévère
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…
ça

dépend
du type de crise, 
de sa

fréquence
et de l’activité
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com
pensation selon le handicap

…
.C

e qu’il faut

1
2

3

0
F

aire tom
ber les 

tabous dans le 
m

onde ordinaire

V
ie à dom

icile avec 
accom

pagnem
ent

E
nseignem

ent 
adapté, poste 
professionnel 
protégé
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S

 
spécialisé 
épilepsie

1
F

aire tom
ber les 

tabous dans le 
m

édico-social

E
S

M
S

 non 
spécialisé épilepsie 
avec projet de vie 
et 
accom

pagnem
ent 

adapté à l’épilepsie

P
ériodes 

critiques, 
épilepsie 
instable: 
E

S
M

S
 

spécialisé 
épilepsie

23
E

S
M

S
 selon déficience la plus 

lourde+
accom

pagnem
ent renforcé 

pour l’autre

H
andicap 

crises

D
éficiences 

perm
anentes

E
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édération d’A

ssociations en faveur de P
ersonnes handicapées par des E

pilepsies sévères
C

N
D

E
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ité N
ational des D

irecteurs d’E
tablissem

ents pour E
pileptiques
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D
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m
édicosociaux
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étude
sur

648 adultes
et 363 enfants

épileptiques
en E
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D
ont2 sur

3 avec chute

1 sur
2 avec hospitalisation
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l’année
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10 000 d’entre
eux

ontune
é

p
ile

p
s
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é
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è
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1 150 places en E
tablissem

ents
pour épileptiques

…
 9

0
%

 s
o

n
t

e
n

 é
ta

b
lis

s
e

m
e

n
ts

n
o

n
 s

p
é

c
ifiq

u
e

s

16 m
ai 2013 -

E
FA

P
P

E

A
nalyse par les E

M
S

non spécifiques 
N

e
u

ro
-B

re
ta
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e
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0
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7

•
D

ans 1 E
M

S
 sur 3 l’é

p
ile

p
s

ie
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s
t u
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b
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 à

 
l’a

d
m

is
s

io
n

, en particulier en E
M

S
 pour adultes, en E

S
A

T

•
L’épilepsie d’une personne accueillie
–

a une répercussion sur les activités, 
–

crée des difficultés de prise en charge 

•
Les E

M
S

 ont besoin 
–

de form
ation, 

–
de personnes « ressource », 

–
d’accès à des consultations spécialisées,

–
d’une m

eilleure com
m

unication entre professionnels. 
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C
hoisir

un établissem
ent

m
édicosocial

•
D

éfinir son besoin, son projet de vie

•
V

oir quel établissem
ent correspond

–
D

istance avec les proches, vie relationnelle
–

S
écurité m

atérielle et hum
aine vis-à-vis des crises

–
S

uivi de l’épilepsie
–

A
ctivité adaptée aux com

pétences

•
A

dapter autour de la personne selon besoin
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U
n environnem

ent inadapté sur-handicape

–
Isolem

ent hum
ain 

/ 
S

urveillance excessive
–

F
atigue excessive 

/ 
M

anque d’activité
–

R
isques 

/ 
Interdits

•
A

m
énager le projet de vie. A

m
énager l’habitat. 
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ide hum
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Interdiction d’activité, surveillance im
posée

P
our la personne

P
our les autres

B
alance risque/im

pact de l’interdit->
 “risque raisonnable” photo F

4J

photo E
P

I
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G
érer la crise d’épilepsie

•
P

ro
té

g
e
r / o

b
s

e
rv

e
r / a

le
rte

r / s
e

c
o

u
rir

–
S

tim
ulateur du nerf vague, utiliser l’aim

ant 
–

D
étecter un état de m

al
–

D
étecter une blessure

•
A

id
e

r
après la crise 

•
R

e
n

d
re

 c
o

m
p

te

–
C

arnet de crise (type de crise, durée, heure, circonstances)
–

R
epérer ce qui aggrave ou aide

–
C

rise habituelle ou différente?
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R
isques selon les crises de la personne

•
C

hute, D
éam

bulation, m
ouvem

ents convulsifs
•

E
tat de m

al
•

R
isque d’étouffem

ent dans le lit
•

R
isques liés à l’eau, aux sources de chaleur

•
…

 etc.
U

n environnem
ent am

énagé favorise l’autonom
ie

http://efappe.epilepsies.fr

S
urm

ortalité liée à l’épilepsie
http://w

w
w

.m
ortalite-epilepsie.fr
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P
réparer une consultation

•
D

onner une synthèse d’observation
–

C
om

bien de crises, à quel m
om

ent
–

O
nt elles changé depuis la dernière consultation?

–
D

es effets secondaires?

•
A

ider le résident à préparer sa consultation
–

C
e qu’il veut dire au neuro, com

m
ent il se sent.

–
A

ngoisses vis-à-vis de certains exam
ens?

•
U

n livret et un film
 sur l’E

E
G

, w
w

w
.reseau-lucioles.org/F

ILM
-

le-deroulem
ent-de-l-exam

en.htm
l
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«
handicap invisible

»

•
H

ygiène de vie
•

N
e pas oublier une prise de m

édicam
ents

–
E

ffets secondaires
–

Interactions m
édicam

enteuses

•
F

atigue 
•

H
andicap cognitif

•
R

isque dépressif
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L
e
 h

a
n

d
ic

a
p

 é
p

ile
p

tiq
u

e
n

’e
s
t

p
a
s
 fig

é

•
évolutions rapides et tem

poraires
: 

–
A

justem
ent de traitem

ent, 
–

M
aladie intercurrente déstabilisant l’épilepsie, 

–
P

ériode plus difficile psychiquem
ent ou physiologiquem

ent 
…

 
N

e pas surprotéger ces personnes quand elles vont au m
ieux, 

les accom
pagner davantage quand elles vont m

oins bien.

•
D

’autres vont soudain m
oins bien et ont besoin d’un 

accom
pagnem

ent plus grand rapidem
entet 

durablem
ent
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C
om

penser le handicap

•
D

u bon sens qui ne dem
ande pas plus de m

oyens

•
D

em
ander les m

oyens nécessaires 
–

La collectivité a l’obligation de donner à chacun 
une réponse adaptée à son projet de vie et à la 
com

pensation de ses handicaps dans les 
circonstances norm

ales de la vie. (Loi de 2005 
sur la com

pensation du handicap). 
–

P
our répondre aux besoins spécifiques, des 

am
énagem

ents &
 prestations individualisés à 

dom
icile (P

C
H

) et aussi dans les établissem
ents.
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D
es ressources pour vous aider

•
F

in 2013, un centre de ressources handicap 
rare épilepsie sévère

•
D

es établissem
ents pour épileptiques

•
E

F
A

P
P

E
 et ses associations m

em
bres

h
ttp

://e
fa

p
p

e
.e

p
ile

p
s
ie

s
.fr
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F
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de personnes handicapées par des épilepsies sévères
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