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Un guide pour les professionnel(le)s
et les aidant(e)s
Les professionnel(le)s et les aidant(e)s jouent un rôle essentiel 
dans le bien-être physique et émotionnel d’une personne 
atteinte d’épilepsie. Souvent, l’aidant(e) est un membre de la 
famille ou une personne ayant un lien étroit avec la personne 
dont il/elle s’occupe. Il peut arriver que l’aidant(e) soit le lien 
essentiel entre cette personne, les professionnel(le)s de la santé 
et la communauté en général.

Pour jouer ce rôle, l’aidant(e) doit faire preuve de compétence, 
de patience et de compassion. L’aidant(e) peut exercer une 
influence considérable sur la qualité de vie de la personne dont 
il/elle s’occupe. Vivre avec l’épilepsie peut entraîner son lot de 
défis, mais cela ne veut pas dire qu’il soit impossible de mener 
une vie pleine et enrichissante. Les professionnel(le)s et les 
aidant(e)s sont bien placé(e)s pour aider la personne ayant 
l’épilepsie à mieux connaître cet état et à partager cette 
information avec les autres, pour trouver un traitement médical 
efficace, pour construire un réseau de soutien dans la famille et 
auprès d’amis, et pour mettre de la joie et du bonheur dans la 
vie de cette personne.

Les associations régionales en épilepsie peuvent les aider. La 
plupart des associations peuvent leur procurer une information 
complète sur les aspects médicaux et sociaux de l’épilepsie en 
plus de les aider à trouver du soutien personnel et de groupe 
dont ils/elles ont besoin. Elles peuvent également recommander 
les individus aux organismes qui offrent une aide aux 
personnes atteintes d’épilepsie.
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CCe qu’est l’épilepsie
• L’épilepsie est un état du cerveau caractérisé par des crises 

récurrentes ou multiples.
• L’épilepsie n’est pas contagieuse. Ce n’est pas une maladie. 

Ce n’est pas un trouble psychologique. L’épilepsie est un 
trouble qui se traduit par des crises.

• L’épilepsie est plus répandue qu’on ne le croit. Dans la 
population en général, une personne sur cent est atteinte 
d’épilepsie.

• Des gens de tous âges, et de tous pays de toutes les ethnies et 
de tous les milieux socio-économiques en sont atteints.

• L’épilepsie peut frapper à tout âge même si elle est plus 
fréquente chez les enfants et les personnes âgées.

• Les causes de l’épilepsie varient en fonction de l’âge où elle 
apparaît pour la première fois.

Dans de nombreux cas, on ne peut identifier précisément les 
causes de l’épilepsie. Dans d’autres, les facteurs suivants peuvent 
avoir une influence :

• Génétique
• Traumatisme à la naissance (ex.: un manque d’oxygène

affectant le cerveau du bébé lors de la naissance)
• Trouble de croissance (ex.: des lésions au cerveau du fœtus 

pendant la grossesse)
• Traumatisme crânien (ex.: à la suite d’un accident de

voiture ou dans la pratique d’un sport)
• Infection (ex.: méningite, encéphalite, SIDA)
• Tumeur au cerveau
• Accident vasculaire cérébral
• Désordre cérébral dégénératif (ex. : maladie d’Alzheimer)
• Abus d’alcool ou de drogue
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QQu’est-ce qu’une crise?

• Le cerveau est constitué de milliards de cellules nerveuses ou 
neurones qui communiquent entre elles par des signaux 
électriques et chimiques. Une décharge électrique soudaine et 
excessive perturbe le fonctionnement normal des cellules. La 
modification du comportement ou du fonctionnement qui en 
résulte chez la personne est une crise. Cette activité anormale du 
cerveau s'appelle crise.

• Il existe plusieurs types de crise. Ainsi une personne en état de 
crise pourra avoir un regard vide, faire des gestes du bras 
sans pouvoir les contrôler, avoir une sensation de brûlure ou 
faire une convulsion.

• La forme que prendra la crise dépendra de l’endroit du 
cerveau où se produit une activité électrique excessive.

• Certaines personnes ne font qu’un type de crises tandis que 
d’autres en font plusieurs.

• Certaines personnes atteintes d’épilepsie ne feront 
pratiquement pas de crises. D’autres en feront plusieurs par jour.

• Les crises peuvent changer avec l'âge. Il peut y avoir un 
changement dans la durée, de l'intensité ou de la fréquence.

• De façon générale, les crises ne sont pas douloureuses, se 
terminent naturellement et ne sont pas dangereuses pour les 
autres.

• Dans au moins 60% des cas, les crises peuvent être bien 
contrôlées grâce aux médicaments.
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Les crises focales
Les deux types de crises focales les plus fréquentes sont les crises 
focales avec ou sans altération de la conscience.

Une crise focale sans altération de la conscience commence 
généralement de façon soudaine et dure de quelques secondes à 
quelques minutes. Les symptômes qui accompagnent la crise font que 
la personne est confrontée à une sensation, un sentiment ou à des 
mouvements inhabituels que l’on appelle aura. Une aura peut se 
présenter sous différentes formes : par exemple, une distorsion 
visuelle, sonore ou olfactive, des mouvements brusques et saccadés 
soudains d’une partie du corps, des étourdissements, une sensation de 
nausée dans l'estomac qui remonte jusqu'à la gorge ou une émotion 
soudaine et envahissante comme la peur ou l'anxiété.

L’aura est une crise focale sans altération de la conscience qui peut se 
transformer en crise focale avec altération de la conscience ou en crise 
généralisée.

LLes types de crise
Les crises se classent en deux catégories : les crises focales et les 
crises généralisées. Si l’activité électrique soudaine se produit dans 
une seule région du cerveau, on parle de crise focale. Si la crise 
implique l'ensemble du cerveau, on parle de crise généralisée.

Il arrive qu’une crise débute dans une région du cerveau et s’étende 
pour devenir généralisée. Il s’agit alors de crise focale 
secondairement généralisée.
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Au cours d’une crise focale avec altération de la conscience, a 
personne peut sembler hébétée et confuse. Une expérience de rêve éveillé 
peut se produire. La crise commence souvent par un sentiment ou un 
mouvement inhabituel faisant référence à une aura. Celle-ci se produit 
juste avant que la conscience ne soit modifiée et peut être utilisée comme 
un avertissement.

Des mouvements désordonnés que la personne ne parvient pas 
à maîtriser appelés automatismes, accompagnent souvent ce genre de 
crise. La personne pourra alors mâchouiller, se lécher les lèvres, tirer sur 
ses vêtements ou marcher sans but.

Cette crise dure généralement entre une ou deux minutes et est souvent 
suivie d’une période post-ictale (période qui suit la crise) de 
désorientation ou confusion.

Les crises généralisées
On appelle une crise d’absence une crise généralisée qui se produit sans 
convulsion.

Une crise généralisée avec convulsions est appelée une crise tonico-
clonique.

Une crise d’absence se traduit par un regard vide qui dure généralement 
moins de dix secondes. Elle commence et se termine abruptement et la 
conscience s’altère lorsqu’elle se produit. On confond quelques fois ces 
crises pour de la rêverie ou de l’inattention. L’attention revient 
rapidement après la crise. Une personne peut faire plusieurs centaines de 
crises d’absence par jour. Ces crises peuvent se présenter avec un 
battement rapide des paupières.

Une crise tonico-clonique dure généralement d’une à trois minutes.

La phase tonique de ce type de crise implique généralement des cris ou 
des gémissements, une perte de conscience, les muscles se raidissent 
suivie d’une chute. 
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La deuxième phase ou phase clonique comporte habituellement une 
convulsion où il y a des secousses et des contractions des muscles dans 
les quatre membres. Ces mouvements impliquent normalement tout le 
corps. La personne peut perdre la maîtrise de sa vessie et de ses intestins 
tout en ayant une respiration superficielle, une décoloration ou un 
bleuissement de la peau et de la bave peut apparaître.

La personne reprend lentement connaissance et s’ensuit une période post-
ictale de fatigue, confusion ou un mal de tête important.

Parmi les autres crises généralisées, on retrouve les crises atoniques et 
myocloniques.

La crise atonique se traduit par une perte soudaine du tonus musculaire 
qui se traduit souvent par une chute ou une quasi-chute, la chute d'objets 
ou un hochement de tête involontaire. Ces crises ne durent généralement 
que quelques secondes.

Une crise myoclonique se traduit par une saccade soudaine de 
tremblements d’une partie du corps comme un bras ou une jambe. La 
personne peut faire une chute. Cette crise est très brève.

Mort subite et inexpliquée reliée à l’épilepsie (MSIE ou 
SUDEP en anglais)

On ignore la cause de la mort subite reliée à l’épilepsie (MSIE), où la 
mort survient de manière soudaine sans raison apparente. Il s’agit 
d’un phénomène rare. Selon l’association en épilepsie d'Ontario, on 
attribue à la MSIE un décès sur mile par année chez les 
personnes atteintes d’épilepsie. Les adultes âgés de 28 à 35 ans sont à 
risque. Il se peut que ce phénomène soit sous-déclaré.
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Q

Mode de vie : Questions et réponses

Q

Q

Pour de plus amples informations sur l’épilepsie et les 
questions se rapportant au mode de vie, contactez votre 
association locale en épilepsie.

Une personne atteinte d'épilepsie peut-elle travailler?

La plupart des personnes atteintes d’épilepsie peuvent travailler et 
poursuivre une carrière enrichissante. Les incapacités ou handicaps 
physiques sont protégés en fonction de la Loi canadienne sur les 
droits de la personne, laquelle ne permet pas à un employeur de 
faire preuve de discrimination pour motif d’incapacité comme 
l’épilepsie. En général, les personnes atteintes d’épilepsie 
devraient travailler dans un environnement sécuritaire, en évitant 
les hauteurs et les équipements dangereux.

Une personne atteinte d’épilepsie peut-elle conduire?
Si une personne souffre de crises non contrôlées, certaines 
conditions s’appliquent. Si un diagnostic d’épilepsie a été porté, la 
conduite n’est habituellement pas permise avant six à douze mois 
après que, sous la surveillance d’un médecin, le contrôle ait été 
recouvré. La législation varie selon les provinces et territoires. Les 
conducteurs sont tenus par la loi de signaler tout problème de santé 
(comme l'épilepsie) qui pourrait nuire à la conduite.

Une personne atteinte d’épilepsie peut-elle avoir une relation 
sexuelle?
De façon générale, les personnes vivant avec l’épilepsie ont des 
relations sexuelles aussi saines que l’ensemble de la population. 
Dans de rares cas, l’activité sexuelle peut entraîner une crise. 
Cependant, les anticonvulsivants peuvent diminuer la libido d’une 
personne ou affecter ses fonctions sexuelles. Une modification du 
traitement peut quelques fois pallier ces inquiétudes.

R

R

R
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Une femme atteinte d'eṕilepsie peut-elle avoir un bébé?

La plupart des femmes atteintes d’épilepsie donnent naissance 
à des bébés parfaitement normaux mais le risque pour le fœtus 
est légèrement plus élevé lorsque l’on a l’épilepsie ou que l’on 
prend des anticonvulsivants. Si une femme atteinte d’épilepsie 
songe à prendre des pilules contraceptives ou en prend, si elle 
songe à devenir enceinte ou l’est, il est essentiel qu’elle en 
discute avec son médecin pour recevoir les meilleurs soins 
médicaux possibles.

Le risque pour un enfant d’être atteint d’épilepsie est plus élevé 
si l’un des parents l’est.

Le risque global qu’un enfant ait des crises non provoquées est 
de 3 % dans l’ensemble de la population et d’environ 6 % si 
l’un des parents est atteint d’épilepsie.

Une personne atteinte d’épilepsie peut-elle boire de 
l’alcool?

Bien que l’abus d’alcool et son sevrage subséquent peut 
entraîner des crises, une consommation modérée et 
occasionnelle ne semble pas augmenter l’activité épileptique 
chez les individus qui ne sont ni alcooliques ni sensible à 
l’alcool.
Toutefois, la consommation d’alcool augmente le métabolisme 
du foie, réduisant le taux sanguin des anticonvulsivants 
(métabolisés par le foie). La consommation d’alcool peut aussi 
abaisser le seuil de crise. Le seuil de crise est le niveau auquel 
le cerveau subira une crise.
Certains médecins recommandent que les personnes dont les 
crises sont non contrôlées de s’abstenir de toute consommation 
d’alcool. Si une personne choisit de boire de l’alcool, il est 
essentiel qu’elle continue de prendre ses médicaments tels que 
prescrits.

Q

Q

R

R
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L’épilepsie touche chaque personne de manière différente. La façon 
dont l'épilepsie affecte la vie de la personne dépend souvent du type, 
de la fréquence et du contrôle des crises que fait celle-ci.

Chez au moins 60% des personnes qui ont l’épilepsie, les crises sont 
bien contrôlées avec la médication appropriée et le mode de vie ne 
sera guère modifié. Mais chez celles qui n’y parviennent pas, des 
changements significatifs dans la qualité de vie sont présents. Des 
examens complémentaires et de nouveaux médicaments doivent être 
envisagés.

LLe rôle du prestaire de soins

Il existe également d’autres 
facteurs qui peuvent 
affecter le bien-être d’une 
personne atteinte d’épilepsie, 
comme l’anxiété et le stress 
causés par l’imprévisibilité 
des crises, l’attitude de 
l’entourage et les effets 
secondaires des médicaments.

Les soins et le soutien apportés 
par le/la professionnel(le) ou 
l’aidant(e) peuvent s’avérer 
précieux pour permettre à 
l’individu de prendre des 

décisions éclairées, à garder un 
bon moral positif, à suivre les 

conseils du médecin et à vivre une 
vie pleine et enrichissante.

Les soins et le soutien apportés par le/la professionnel(le) ou l’aidant(e) 
peuvent s’avérer précieux pour permettre à l’individu de prendre des 
décisions éclairées, à garder un bon moral positif, à suivre les conseils du 
médecin et à vivre une vie pleine et enrichissante.
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Assurer la sécurité
Les professionnel(le)s et les aidant(e)s peuvent contribuer de façon 
significative à gérer les crises et à assurer la sécurité de la personne 
pendant et après les crises.

Cependant, il arrive que l’aidant(e) soit porté(e) à surprotéger la 
personne. Bien que certaines mesures de sécurité ou des 
modifications au mode de vie puissent s’avérer nécessaires, une 
personne atteinte d’épilepsie peut souvent mener une vie active et 
indépendante.

La plupart des crises ne durent que quelques secondes ou quelques 
minutes. Les crises d’absence ont une durée de moins de dix 
secondes. La crise débute de façon soudaine et la personne revient 
rapidement à la normale lorsqu’elle est terminée. Pour d'autres 
types de crise, comme c’est le cas pour les crises tonico-cloniques, 
une période post-ictale suit la crise. Pendant cette période, la 
personne ressent de la fatigue, nausées, confusion ou maux de tête. La 
personne ressent souvent le besoin de dormir. Il est important dans 
ces cas de demeurer avec la personne et de lui parler 
calmement jusqu’à ce qu’elle revienne à son état normal.

Il arrive qu’une aura ou une crise focale sans altération de la 
conscience précède une crise focale avec altération de la 
conscience. L’aura peut être utilisée comme avertissement afin de 
permettre à la personne de prendre les précautions nécessaires et 
ainsi éviter de se blesser en s’allongeant dans un endroit sûr.

Une fois que le schéma des crises a été établi, il est plus facile pour 
l’aidant(e) de prendre les mesures appropriées.

La plupart des crises ne sont pas douloureuses et ne présentent 
aucun danger pour les autres. Elles peuvent cependant avoir des 
complications.

Par exemple, certaines crises importantes peuvent provoquer un stress 
supplémentaire pour le cœur et les poumons. La respiration laborieuse qui se 
produit souvent lors de crises importantes peut stresser les poumons et créer 
des complications telles que l'aspiration d'aliments et d'eau.
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Maintenir un environnement sécuritaire

Une personne a plus de risques de se blesser si elle est atteinte 
de crises non contrôlées.

Les conseils de sécurité comprennent :

• Éviter les flammes vives, les cuisinières, les fers à repasser 
et la cigarette puisqu’il y a danger de brûlure ou d’incendie 
en cas de crise.

• Utiliser un four à micro-ondes plutôt qu’une cuisinière.
• Rembourrer les bords des tables et autres meubles.
• Installer des tapis sur les planchers, de préférence avec un 

épais molleton.
• Prendre une douche plutôt qu’un bain. Les douches sont 

plus sécuritaires que les bains pour les personnes atteintes 
d’épilepsie, même si des blessures sont toujours possibles. 
Si une personne est sujette à tomber pendant une crise, 
l’utilisation d’un siège bas muni d’une ceinture de sécurité 
est recommandable. D'autres dispositifs de sécurité peuvent 
être utilisés, comme le contrôle de la température et les 
robinets de sécurité.

La plupart des associations en épilepsie possèdent des 
listes détaillées de mesures de sécurité.

Les chutes causées par les crises peuvent également causer des 
problèmes. La chute d'une personne atteinte d'ostéoporose 
(amincissement des os) peut entraîner des fractures osseuses, ou 
même une commotion cérébrale.

Si les crises se prolongent ou surviennent à répétition sans 
rétablissement complet entre les crises, des soins médicaux 
immédiats sont requis. Cet état est connu sous le nom d’état de 
mal épileptique et est un état de santé qui met la vie en danger.
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Promouvoir le bien-être
Une personne qui vient de recevoir un diagnostic d’épilepsie peut 
éprouver une gamme d’émotions comme la colère, la frustration et la 
dépression. L’inquiétude pour l’avenir et les réactions négatives de la 
part de la famille ou d’amis peuvent amener une personne à se sentir 
seule et vulnérable. La dépression est plus courante chez les 
personnes atteintes d’épilepsie que dans la population en général. 
Ceci peut être dû à des facteurs psychosociaux, aux crises elles-
mêmes, ou aux anticonvulsivants.
En tant que personne 
aidante, il est important 
de savoir que les 
changements d'humeur 
peuvent être un effet 
secondaire des 
anticonvulsivants. Aussi, 
une personne en détresse 
ou isolée peut avoir des 
comportements négatifs 
en raison de la frustration 
ou de la colère ressentie.

On se souciera du bien-
être de cette personne en 
étant patient, en 
l’encourageant à parler 
de ses sentiments avec 
quelqu’un et en notant les 
changements d’humeur à 
l’intention du médecin.

Si une personne atteinte d’épilepsie semble inhabituellement déprimée, 
encouragez-la à rendre visite à son médecin pour parler de ce qu’elle 
ressent. Le médecin pourra ajuster le traitement pour déterminer si ce 
problème est dû à un effet secondaire de la médication.

On se souciera du bien-être de 

cette personne en étant 

patient, en l’encourageant à 

parler de ses sentiments avec 

quelqu’un et en notant les 

changements d’humeur à 

l’intention du médecin.
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Travailler avec l'équipe traitante

 Les professionnel(le)s et les 

aidant(e)s peuvent assister la 

personne à suivre les directions 

du médecin et peuvent 

s’impliquer dans la 

communication avec les 

professionnel(le)s de la santé.

Le traitement principal de l’épilepsie est la médication. 
Elle ne guérit pas l’épilepsie, mais elle réduit ou 
contrôle souvent les crises en modifiant l'activité
des neurones dans le cerveau.

La plupart des patients parviennent à contrôler
leurs crises grâce aux anticonvulsivants. Certains médicaments peuvent 
produire des effets secondaires. 

La personne aidante est bien placée pour surveiller les modifications de 
comportement ou de l’apparence et en informer la personne concernée et 
son médecin.  

Celle-ci peut aider la personne à suivre les directions du médecin et peut 
sʼimpliquer dans la communication avec les professionnel(le)s de la 
santé.

Lors de la visite médicale, il est utile d’apporter avec soi une liste de 
questions pour s’assurer que tous les sujets d’inquiétude seront discutés.

S’il arrive qu’une personne ait l’impression de ne pas recevoir le 
traitement qui lui convient, dans ce cas demander une deuxième opinion 
peut être envisagée.
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Voici une liste des médicaments bien connus (nom 
générique suivi de la marque de commerce) utilisés 
dans le traitement de l’épilepsie :

• carbamazépine (Tegretol)
• clobazam (Frisium)
• clonazépam (Rivotril)
• diazépam (Valium)
• éthosuximide (Zarontin)
• phénitoïne (Dilantin)
• acide valproïque  (Depakene/Epival)

Quelques anticonvulsivants apparus depuis 1990 :

• lacosamide (Vimpat)
• gabapentine (Neurontin)
• lamotrigine (Lamictal)
• levetiracétam (Keppra)
• oxcarbazépine (Trileptal)
• topiramate (Topamax)
• vigabatrin (Sabril)
• zonisamide (Zonegran)

Médicaments utilisés pour le traitement de l’état de 
mal épileptique ou de crises groupées :

• ativan (Lorazepam) (sublinguale soit sous la
langue ou par voie intraveineuse)

• Midazolam (Versed) (par injection intramusculaire,
voie intraveineuse ou vaporisation nasale)

• phénobarbital (par voie intraveineuse)
• phénytoïne (Dilantin) (par voie intraveineuse)

Les anticonvulsivants



Les effets secondaires

Un guide pour les professionnel(le)s et les aidant(e)s - 14

Les effets secondaires sont souvent reliés à la dose et 
peuvent comprendre :

• somnolence;

• perte de coordination;

• fatigue;

• maux de tête;

• perte dʼappétit;

• nausée;

• réaction allergique comme des éruptions cutanées;

• tremblements;

• perte ou gain de poids;

• vision double ou embrouillée;

• vertiges;

• diminution de lʼattention ou mémoire;

• surcroissance des gencives;

• perte de cheveux ou croissance excessive.



Conseils à propos des anticonvulsivants
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1

2

3

4

Utilisez toujours un pilulier ou 
une Dosett même si le 
médicament semble simple.    

Ne pas opter pour un 
médicament générique plutôt 
que celui d’une marque de 
commerce sans en parler à 
son médecin ou pharmacien. 
L’utilisation de différents 
agents de remplissage ou de 
colorants peut entraîner des 
différences d’assimilation 
dans l’organisme. Passer d'un 
médicament générique à un 
autre peut également affecter 
le contrôle des crises. 

Conservez une réserve d'une 
à deux semaines de 
médicaments 
anticonvulsivants pour éviter 
d'en manquer.

Les anticonvulsivants devraient 
toujours être pris tels que 
prescrits. Un arrêt brusque de la 
médication peut entraîner un 
état de sevrage ou un état de 
mal épileptique. On devrait 
discuter avec le médecin ou 
pharmacien de tout changement 
dans la prise des 
anticonvulsivants.

On devrait discuter avec le 
médecin ou le pharmacien 
avant d’utiliser d’autres 
médicaments ou produits 
envente libre. Les 
décongestionnants, les produits 
à base d’acide acétylsalicylique 
comme l’aspirine, les 
médicaments à base de plantes, 
les pilules de régime et les 
pilules contraceptives peuvent 
interagir avec les 
anticonvulsivants. Il en va de 
même de certains médicaments 
thérapeutiques comme les 
antidépresseurs et les 
antibiotiques.



Surveillance des déclencheurs de crise
Certaines personnes ne peuvent identifier les faits précis ou les 
circonstances qui génèrent leurs crises tandis que d’autres peuvent 
reconnaître les déclencheurs précis. Il est utile de surveiller ces 
déclencheurs pour éviter les crises. Les aidant(e)s peuvent venir en 
aide à quelqu’un qui est atteint d’épilepsie en lui permettant 
d’identifier ce qui déclenche les crises et en l’aidant à les éviter.

Voici quelques déclencheurs de crise fréquents :

• Oubli de prendre la médication prescrite

• Manque de sommeil

• Sauter des repas

• Stress, excitation, émotions fortes

• Cycle menstruel ou changements hormonaux

• Maladie ou fièvre

• Baisse du taux sanguin des médicaments

• Prendre des médicaments autres que les anticonvulsivants
prescrits

• Lumières vacillantes ou stroboscopiques

• Consommation abusive d’alcool et son sevrage

• Usage de drogues récréatives

• Consommation d’autres drogues telles que la cocaïne,
amphétamines et opioïdes
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On utilise certains termes 
médicaux pour désigner les phases 
d’une crise :

• Une aura se traduit par une
sensation, une émotion ou un
mouvement inhabituel. Une aura
est une crise focale sans
altération de la conscience qui
peut se produire seule ou peut se
transformer en crise focale avec
altération de la conscience ou en
crise tonico-clonique. Si l’aura
annonce une crise focale avec
altération de la conscience ou une
crise généralisée, on peut l’utiliser
comme un signal d’alarme pour
permettre à la personne de
prendre les précautions
nécessaires et ainsi éviter de se
blesser.

• L’ictus réfère à la crise
elle-même.

• À la suite d’une crise a
lieu la phase post-ictale.
La personne pourra
temporairement être
confuse (confusion post-
ictale), faible (paralysie
post-ictale), ou
somnolente (état post-
ictal).

Il est important de noter dans le 
registre des crises les 
informations suivantes :

• l'heure à laquelle la crise
a eu lieu

• la date à laquelle la crise
a eu lieu

• la durée de la crise

Répertoire de crises
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Il est utile de prendre note de ses crises. Leur description aidera le 
médecin à établir un diagnostic et à prendre une décision du 
traitement approprié.

Les aidant(e)s et les témoins peuvent être d'une grande aide en 
notant et en fournissant des détails sur les crises. En plus 
d’identifier les caractéristiques des crises, un registre devrait 
contenir l’information concernant leur fréquence et leur durée. Il 
peut également aider à identifier tout déclencheur de crise.

La plupart des associations en épilepsie
peuvent vous fournir un registre pour
y noter vos crises.



Inclure toute information décrivant 
le comportement de la personne 
avant, pendant et après la crise, 
comme :

Avant la crise:

• Que faisait la personne?
• Certains facteurs ont-ils

pu provoquer la crise (ex.:
manque de sommeil,
lumières oscillantes d’un
écran de télévision,
stroboscope, etc., une
maladie récente, abus
d’alcool ou de drogues,
médicaments non pris ou
un repas sauté)?

• La personne a-t-elle
présenté des symptômes
quelques heures ou
quelques jours avant la
crise (phase prodromique)
telle que des sautes
d’humeur, vertiges,
anxiété ou nervosité?

Pendant la crise :
• Comment la crise a-t-elle

commencé?
• La personne a-t-elle ressenti

une aura?
• La personne a-t-elle fait des

mouvements involontaires du
corps? Quelle partie de son
corps s’est agitée en
premier? Laquelle a suivi ?

• La personne pouvait-elle
réagir durant la crise?

• A-t-elle eu une impression de
rêve éveillé?

• Avait-elle un regard vide?

• Avait-elle certains
automatismes (ex.: se lécher
les lèvres, mastiquer ou
mâchouiller, cligner
rapidement des yeux, agiter la
tête, tirer sur ses vêtements,
marcher sans but)?

• La personne battait-elle des
paupières, ses yeux roulaient-
ils?

• Son corps est-il devenu rigide?
• Criait-elle ou hurlait-elle?
• Y a-t-il eu des secousses et, si

oui, était-ce plutôt sur un côté
du corps en particulier ou un
côté plus que de l’autre?

• Y a-t-il eu décoloration de la
peau?

• La respiration s’est-elle
altérée?

• Y a-t-il eu chute?
• La personne s’est-elle mordu

les lèvres ou la langue?
• Y a-t-il eu perte de maîtrise de

la vessie ou des intestins?

Apre ̀s la crise:

• La personne a-t-elle
éprouvé une faiblesse
passagère dans une partie
du corps, de la fatigue,
confusion ou maux de
tête?

• Combien de temps a duré
cette période?

• Y a-t-il eu blessure résultant
de la crise?
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Les activités qui ne posent aucun problème :

• basketball

• randonne ́e
• baseball
• golf

• cross-country

• tennis
• volleyball

• athle ́tisme
• jogging
• ski de fond

• football
• boxe

• hockey
• soccer
• karaté

*Les sports mentionnés ci-dessus comportent des risques
de blessures à la tête.

• parachutisme• escalade

• plonge ́e sous-marine

Les sports à risque :

Activités considérées

dangereuses:

Activité physique
Les personnes atteintes d’épilepsie peuvent participer à 
presque tous les sports et loisirs. Les activités récréatives 
et sportives amélioreront leur bien-être et leur santé 
physique. Il existe des preuves affirmant que l’exercice 
régulier contribue à accroître le contrôle des crises.

Certaines activités sont considérées comme trop dangereuses, et 
d'autres présentent un certain risque en raison de la possibilité d'une 
blessure à la tête. Nager avec un ami, surtout s’il s’agit d’un nageur 
d’expérience, peut être recommandé à quelqu’un qui a des crises. À moins 
de supervision constante, la natation n’est pas recommandée aux 
personnes ayant des crises incontrôlées. 

La participation à des activités récréatives et sportives doit être 
discutée préalablement avec le médecin. Bien que les crises se 
produisent rarement pendant ces activités, elles sont plus fréquentes après.
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Soutien dans la communauté
Un des défis auquel les personnes atteintes d’épilepsie doivent faire face 
est le manque de connaissance du public à l’endroit de cette condition. 
Les idées fausses fondées sur des perceptions historiques, le manque de 
sensibilisation du public et les représentations inexactes à la télévision et 
au cinéma entraînent des hypothèses erronées sur l'épilepsie.

Ils peuvent créer l’impression erronée que les personnes atteintes 
d’épilepsie ont des problèmes de santé mentale ou sont plus susceptibles 
d’être violentes. Il arrive que certaines formes de crises puissent être 
confondues avec des gestes délibérés, ce qui n’est pas le cas. Grâce à des 
campagnes de sensibilisation et à l’éducation, les attitudes à l’endroit de 
cet état de santé sont en train de changer.

C’est maintenant un fait accepté que de brillants personnages de l’histoire 
comme Vincent Van Gogh, Fiodor Dostoïevski et Isaac Newton avaient 
l’épilepsie.

Bien qu’il ne soit pas nécessaire de discuter de l’épilepsie d’une personne 
avec tout un chacun le monde, il convient de réfléchir à qui il faut en 
parler. Cette décision dépend en partie du type de crise, de leur fréquence, 
du degré d’intimité et proximité d’une relation avec laquelle il y a 
possibilité de faire une crise en sa compagnie.

Les aidant(e)s peuvent faciliter l’organisation d’un réseau de soutien pour 
ces personnes au sein de leur communauté que ce soit avec la famille, les 
amis, les voisins ou les associations locales en épilepsie.

En s’informant sur l’épilepsie et en partageant cette information avec 
d’autres personnes, les professionnel(le)s et aidant(e)s peuvent 
sensibiliser le public à mieux comprendre cet état de façon à aider 
adéquatement les personnes qui font une crise.
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PPremiers soins lors d'une crise

Que faire si une personne a une crise sans convulsion?
(regard vague, confusion, absence de réaction, mouvements désordonneś)

Que faire si une personne a une crise avec convulsions?
(raidissement des membres, chute, mouvements saccadés)

1. Demeurez calme. Laissez la crise suivre son cours.
2. Notez la durée de la crise.
3. Empêchez la personne de se blesser. Si nécessaire, aidez la personne à

s’étendre sur le sol. Enlevez les objets pointus ou durs près d’elle. Placez
un coussin sous la tête et le cou de la personne.

4. Relâchez le col ou les vêtements serrés.
Cherchez une identification médicale.

5. NE PAS immobiliser la personne.
6. NE RIEN mettre dans sa bouche.
7. Tournez doucement la personne sur le côté lorsque les convulsions

auront cessées et après avoir vérifié qu’elle respire toujours. Ceci
permettra l’évacuation de la salive ou d’autres liquides et libérera les voies
respiratoires.

8. Après la crise, parlez doucement à la personne pour la rassurer. Ne
partez pas tant que la personne n’est pas réorientée. La personne pourra
avoir besoin de se reposer ou de dormir.

État de mal épileptique
Un état de crise continue, ou état de mal épileptique, est un état pouvant 
mettre la vie en danger. Les crises peuvent se prolonger ou survenir à 
répétition sans rétablissement complet entre les crises. Cet état requiert des 
soins médicaux immédiats. Les crises peuvent être convulsives ou non.

1. Restez auprès de la personne. Laissez la crise suivre son cours. Parlez
calmement et expliquez aux personnes présentes ce qui se passe.

2. Éloignez les objets dangereux. Notez la durée de la crise.

3. NE PAS immobiliser la personne.

4. Éloignez doucement la personne des dangers évidents ou de ce qui
présenterait un risque.

5. Après une crise, rassurez la personne en lui parlant calmement.
Demeurez avec la personne jusqu’à ce qu’elle reprenne conscience complètement.
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Avant de prendre une décision, il faut évaluer un certain nombre de 
facteurs. Ainsi, lorsqu’il y a cyanose (coloration bleue ou grise de la 
peau) ou respiration difficile pendant la crise, il est souhaitable 
d’appeler rapidement une ambulance. Au contraire, si la personne est 
connue comme ayant l’épilepsie, que la crise n’offre pas de 
complication et qu’elle est prévisible, 
l’ambulance n’est probablement pas nécessaire.

Doit-on appeler une ambulance

Appelez une ambulance:

• Si une crise avec convulsion dure plus de cinq
minutes;

• Si la conscience ou la respiration régulière ne
revient pas après la fin de la crise.

• Si une deuxième crise survient sans qu’il n’y ait eu
retour à la normale après la fin de celle-ci;

• Si la personne demeure désorientée plus d’une
heure après la crise;

• Si la crise se produit dans l’eau et qu’il y a une chance
que la personne ait inhalée de l’eau. L’inhalation d’eau
peut être dommageable pour le cœur et les poumons.

• S'il s’agit d’une première crise ou que la
personne est blessée, enceinte ou atteinte
de diabète. Dans le diabète, une crise peut être le
résultat d’un niveau de sucre très élevé ou très bas
dans le sang.



Un guide pour les professionnel(le)s et les aidant(e)s - 23

cCollection éducative sur l'épilepsie
Petit guide de présentation de la nouvelle classification de l’épilepsie.

Les systèmes de classification utilisés pour les animaux, les plantes et les 
maladies ont permis une meilleure compréhension, tout en permettant une 
communication plus efficace entre les soignants, les chercheurs, les patients et les 
autres parties intéressées. 

Cela s’applique également à la classification des crises, des types d’épilepsie et 
des syndromes d’épilepsie.

Hippocrate a reconnu que la cause des crises était dans le cerveau, il y a environ 400 
ans avant notre ère. Il a compris que les crises pourraient résulter d’un 
traumatisme cérébral sévère et il a observé que les crises unilatérales sont 
causées par un traumatisme sur le côté opposé du cerveau. Il a également signalé le 
lien entre les crises, l’alcool et le facteur génétique. La plupart des crises ont été 
considérées comme idiopathiques : une mauvaise interaction entre le flegme et la 
bile noire. Hippocrate écrivait sur « la maladie sacrée », mais aussi : «  
Pourquoi les crises sont-elles divines et les autres maladies ne le sont pas ? » 

Au milieu du 19e siècle, les termes « Grand Mal » et « Absence » étaient utilisés 
dans les hôpitaux français, et le monde occidental a suivi. 

La classification la plus récente avec laquelle la plupart d’entre nous sont 
familiers a été établie il y a vingt-huit ans par la commission de classification et de 
terminologie de la Ligue internationale contre l’épilepsie (ILAE). 

Au début de 2017, ce même comité a publié un document de position dans 
lequel un cadre terminologique révisé a été proposé. Les types d’épilepsie 
reconnus incluent : « focal », « généralisé », « combinés généralisé et focal » 
ainsi qu’« inconnu ». Des termes tels que « crises partielles complexes » seront 
simplifiés pour « apparition focale avec altérations de la conscience ». Les « 
crises partielles simples » deviennent « d’apparition focale sans altération de la 
conscience ». 

Robert S, Fisher MD, président du comité de classification, a annoncé 
l’approbation par l’ILAE de la nouvelle classification lors de la 70e réunion 
annuelle de la Société de l’épilepsie américaine.

Les personnes intéressées à en savoir davantage sur le nouveau système de 
classification peuvent rechercher « The 2017 ILAE Classification of Seizures - 
Epilepsy Foundation » sur Internet, pour un examen clair et concis. Il est 
compréhensible que ce soit un défi pour beaucoup de s’adapter à cette nouvelle 
terminologie après avoir travaillé avec l’ancienne pendant vingt-huit ans.
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Afin de familiariser le lecteur avec les changements essentiels de la 
terminologie proposée, voici une liste partielle des anciens et des nouveaux 
termes :

ANCIENNE TERMINOLOGIE NOUVELLE TERMINOLOGIE

Crise tonico-clonique, « Grand Mal » Crise tonico-clonique à 
début généralisé  ou inconnu

Absence, « Petit Mal »

Crise partielle simple

Crise partielle complexe 

Crise psychomotrice

Crise focale sans altération de la conscience 

Crise focale avec altération de la conscience 

Crise focale avec altération de la conscience

Crise atonique Crise atonique focale ou généralisée

Crise tonico-clonique 
secondairement 
généralisée

Spasme infantile Focal, généralisé ou à 
début inconnu

Arrêt, Gel (immobilisation), Pause Arrêt de l’activité en cours

Absence généralisée (typique, 
atypique, myoclonique, ou 
avec myoclonie de la paupière)

Crise focale à crise bilatérale tonico-
clonique (avec ou sans altération de 
la conscience)



Un guide pour les professionnel(le)s et les aidant(e)s - 25

AAssociations en épilepsie

Si vous avez des inquiétudes ou des questions concernant l’épilepsie ou 
si vous voulez partager vos idées, contactez votre association locale 
en épilepsie. Cette association pourra vous fournir 
l’information la plus récente sur les soins médicaux ou le mode de vie 
approprié. Des progrès constants concernant l’information, la 
recherche ou la technologie permettent de mieux comprendre et 
soigner l’épilepsie. 

Pensez à devenir membre de votre association locale en épilepsie. Ces 
associations ont beaucoup à offrir, notamment des groupes de soutien, 
programmes, forums éducatifs,  sensibilisation du public, bulletins 
d’information, documentation, références, évènements spéciaux et 
défense des droits. Devenir membre vous donnera l’occasion 
d’augmenter vos connaissances sur l’épilepsie, de faire du bénévolat, de 
développer vos relations dans votre communauté et de partager vos 
connaissances. 

En devenant bénévole au sein de votre association locale en 
épilepsie, vous pouvez apporter votre contribution à une 
meilleure compréhension de l’épilepsie dans la population tout en 
améliorant la qualité de vie de ceux qui en sont atteints. La plupart des 
associations en épilepsie ont besoin de bénévoles pour participer aux 
programmes d’entraide, aux activités éducatives, aux tâches 
administratives et aux levées de fonds. On demande également des 
bénévoles pour siéger aux conseils d’administration et sur des 
comités. 

Votre organisation locale en épilepsie peut vous aider, mais vous 
pouvez aussi offrir du soutien aux personnes qui vivent avec 
l’épilepsie. Vous impliquer vous permet de faire une différence 
positive dans votre communauté. Contactez votre association ou 
téléphonez sans frais au 1-866-374-5377 où l’on vous mettra en 
contact avec l’organisation locale la plus près de chez vous.



Conseils pour les professionnel(le)s et les aidant(e)s

• Acceptez vos limites et n’hésitez pas à demander de l’aide au
besoin.

• Surveillez votre bien-être émotionnel et physique. Il peut
être épuisant de prendre soin des autres. Si vous avez
besoin de soutien, parlez-en à un ami, à un membre de la
famille ou à un professionnel. C’est en prenant soin de
vous que vous pourrez prendre soin des autres.

• Portez une attention sur les symptômes de stress tels que
l’insomnie, l’irritabilité, maux de tête et solitude. Un
sommeil adéquat, de l’exercice physique ainsi qu’une
alimentation saine permettent de diminuer le stress.

• Prenez du temps pour faire ce qui vous fait plaisir, que ce
soit de l’exercice, de la lecture ou des sorties entre amis.

• Soyez indulgents envers vous-même.
• Faites partie d’un groupe de soutien. Votre association

locale en épilepsie peut vous orienter vers un groupe ou
encore vous mettre en contact avec des personnes
confrontées à des difficultés similaires.

• Apprenez-en davantage à propos de l’épilepsie. Ces
connaissances seront pour vous un outil précieux.
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Collection éducative sur l’épilepsie

N’hésitez pas à communiquer avec votre association locale 
en épilepsie au 1-866-EPILEPSY (374-5377) pour obtenir de plus 
amples informations ou pour commander des exemplaires de ces 

brochures.
Tous les livrets sont téléchargeables gratuitement en format PDF sur 

www.edmontonepilepsy.org

© Edmonton Epilepsy Association, 2022

• L’épilepsie : un aperçu

• Vivre avec l’épilepsie

• L’épilepsie : un guide pour les parents

• J'apprends ce qu'est l'épilepsie : un livre interactif pour les
enfants

• Les adolescents et l’épilepsie

• L’épilepsie : un guide pour les enseignants

• Les femmes et l’épilepsie

• Les personnes âgées et l'épilepsie

• L’épilepsie : un guide pour les professionnels et les aidants
naturels

• L’épilepsie : crises et premiers soins

• La sécurité et l’épilepsie

Voici quelques titres des brochures de la collection :
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Partenaires à l’amélioration de la qualité
de vie de ceux qui vivent avec l’épilepsie :

1-519- 433-4073

Courriel : info@claegroup.org 

Site Internet : www.clae.org

1 866-EPILEPSY

Cette série de brochures sur l’épilepsie est un projet de 
l’Association en épilepsie d’Edmonton. 

www.edmontonepilepsy.org
11 215, Groat Road, Edmonton, Alberta, T5M 3K2 

Téléphone : 
780-488-9600

Sans frais : 1-866-374-5377 Télécopieur : 780-447-5486 
info@edmontonepilepsy.org

Canadian League 
Against Epilepsy

La Ligue Canadienne Contre l’Épilepsie
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