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Conduite a tenir en cas de crise

Expliquez votre épilepsie a vos proches et ce qu’ils peuvent faire durant et apres la crise
La crise d’épilepsie arrive par surprise. Il vaut mieux I’avoir expliquée avant afin qu’une
personne présente sache réagir. Décrivez vos crises, expliquez vos risques, laissez le n° de
téléphone de quelqu’un qui connait votre épilepsie et son traitement. L’idéal est d’avoir
toujours une personne de confiance dans son environnement. Tout le monde n’a pas besoin
d’étre au courant - votre dossier médical n’est pas public ! Si les crises sont fréquentes,
prévenir plus largement peut éviter les réactions de frayeur et de rejet. A vous de juger selon
les circonstances.

Une crise d’épilepsie, seul sur la voie publique
Si vous étes autonomes dans vos déplacements a pied ou en transport en commun mais n’étes
pas a I’abri de la survenue imprévue d’une crise, gérez votre sécurité selon votre épilepsie:

- choisissez un parcours qui ne vous mettra pas en danger pour quelques secondes de perte de
conscience,

- si vos crises vous font tomber : éviter de marcher au bord des cours d’eau ou des rues & forte
circulation, n’attendez pas le train ou le métro au bord du quai, ni le bus au bord de la rue
(laissez-vous la place de tomber en sécurité)! Asseyez-vous pour attendre.

Une carte d’invalidité “station debout pénible” peut étre utile pour accéder aux places assises
prioritaires des transports en commun. La demander a la MDPH.

Pour avoir sur soi, accessible en cas de crise ou d’accident seul sur la voie publique, les
informations vitales quand on a une épilepsie, porter un bracelet d’identification. (par ex.
www.data-vitae.com/fr ) Y faire graver son nom, mention de son épilepsie, un numéro de
téléphone a appeler, une recommandation adaptée a votre épilepsie.

Un téléphone mobile avec un numéro d’aide (voir Wikipedia rubrique « in cas of emergency »)
directement accessible (collé sur le téléphone ?) peut étre utile si on a besoin d’étre aidé apres
la crise et qu’on ne peut pas le demander.

Mettre dans ses papiers d’identité une copie de son ordonnance d’antiépileptiques, avec un
numéro de téléphone a appeler aidera grandement les urgences si vous y étes transporté.

Crises avec aura (ou prodrome)

Certains ont la chance de sentir I’arrivée d’une crise, ils ont des signes précurseurs ; toujours
les mémes pour une personne. C’est une aura ou prodrome. Bien connaitre son aura permet de
se protéger pour ne pas se faire mal pendant la crise.

Des parents savent voir le tout début de crise de leur enfant et peuvent le protéger avant la
chute.

Mais pour beaucoup la crise arrive soudainement sans aucun signe précurseur.
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Porteurs d’un stimulateur du nerf vague

Des les premiers signes de la crise, activer le stimulateur en passant son aimant au-dessus. Ceci
envoie une stimulation au nerf vague qui peut interrompre la crise ou en réduire I’intensité.
Utiliser uniguement un aimant de stimulateur ! (tous les aimants de tous les stimulateurs du
nerf vague sont identiques).

Pour les crises longues ou séries de crises, le passer toutes les 3 minutes. Ca ne sert a rien de le
passer plus souvent, il y a une temporisation aprés chaque déclenchement par I’aimant.

Ne pas laisser I’aimant sur le stimulateur, ¢a I’arréte pendant tout le temps ou I’aimant reste
sur le stimulateur, empéchant les stimulations qui ont normalement lieu en permanence a
intervalle régulier.

En régle générale

De nombreux sites internet décrivent la conduite a tenir (par ex sur le site de la FFRE :
www.fondation-epilepsie.fr page connaitre I’épilepsie / que faire en cas de crise) qu’on peut
résumer par :

= Laisser la crise se dérouler et protéger

= Alerter les secours uniquement si blessure ou état de mal ou 1€ crise.

Risque d’état de mal, administration de benzodiazépine

Aprés une crise qui s’est arrétée spontanément, il peut y avoir une grosse fatigue, des maux de
téte, besoin de temps pour récupérer toutes ses compétences, ce ne sont pas des lésions
irréversibles. Une crise qui dure plus de 30 mn peut causer des dégats irréversibles aux
neurones. C’est pourquoi la prescription de benzodiazépines est réservée au risque d’état de
mal : crise longue supérieure a 5 mn ou crises répétées et rapprochées, risque que la crise ne
s’arréte pas spontanément et que le cerveau reste en “état de mal”.

Pour des personnes ayant un risque connu d’état de mal, le neurologue peut prescrire un
traitement d’urgence par benzodiazépine si c’est adapté
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En cas d’accident...

« Mieux vaut prévenir que guérir » : chacun essaie de tout faire pour diminuer le nombre de
crise, leur intensité, leurs possibles conséquences traumatiques. Nous espérons que le contenu
des pages de la rubrique « vivre avec » vous aide a trouver ce qui est bon pour vous en
particulier.

Si le risque d’accident vous inquiéte, parlez-en avec votre neurologue ; il connait les
caractéristiques de votre épilepsie et pourra vous éclairer de données précises.

Si vous étes sujet a des crises avec risque traumatique,

Pensez que les antiépileptiques minorent souvent la perception de la douleur. Vous pouvez
demander a votre neurologue si c’est le cas avec votre traitement. Attention a ne pas négliger
une fracture ou une entorse !

Vous pouvez suggérer a votre aidant de se former au secourisme pour savoir que faire s’il y a
fort saignement, brdlure, suspicion de lésion de la colonne vertébrale ou de traumatisme
cranien grave. Une personne formée panique moins et intervient plus efficacement.

Au cas ou une hospitalisation d’urgence est nécessaire, ayez un « kit hospitalisation »
prét a saisir par la personne qui vous accompagnera. Ce « kit » peut contenir

o la synthese administrative (identité, sécurité sociale, complémentaire santé,
coordonnées du tuteur, de la personne a prévenir, du médecin traitant, etc...),

o la synthese médicale : traitements en cours (photocopie d’ordonnance), et si c’est le cas
la liste de vos allergies, le nom de votre pathologie et risques spécifiques. Vous pouvez y
mettre la page orphanet de votre syndrome épileptique, si elle existe.

o si possible, soyez accompagné par quelqu’un qui saura renseigner I’urgentiste sur vos
handicaps et pourra se faire le « traducteur » (bidirectionnel) entre le monde hospitalier
et vous. Si non, c’est bon d’avoir avec les papiers ci-dessus une page résumant vos
capacités et déficiences habituelles.

e si une personne vous accompagne, qu’elle prenne votre pilulier (24 h de traitement). Les
services d’urgence peinent parfois a approvisionner tel ou tel médicament rare et vous ne
devez pas rater une prise de traitement !

Repérez les urgences proches de chez vous les plus appropriées selon la gravité de I’accident.
Peut-étre pas la peine d’aller aux urgences d’un CHU pour quelques points de suture si un autre
lieu (clinique, généraliste...) le fait dans de bonnes conditions d’accueil.

Si vous vous inquiétez d’un risque de déces, nous pouvons en parler, contactez-nous !
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