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Pour une femme, avoir I’épilepsie pose quelques considérations
spécifiques.

L’épilepsie peut avoir des incidences sur la puberté, le cycle

menstruel, la grossesse et la ménopause. Etre mieux renseignée

sur la fagon dont 1’épilepsie peut affecter certains aspects de
votre vie peut vous aider a prendre des décisions éclairées quant
aux choix qui s’offrent a vous en matiere de traitement médical,
de sécurité et de mode de vie.

Méme si vous devrez prendre en compte cet état dans vos
décisions, cela ne veut pas dire que vous ne pourrez pas réaliser
vos réves et profiter pleinement de la vie.




Lépilepsie

L’¢pilepsie est un état du cerveau caractérisé par des crises
récurrentes. Environ un Canadien sur dix fera au moins une crise au
cours de sa vie. Cela ne veut pas nécessairement dire que ces
personnes sont atteintes d’épilepsie.

L’¢épilepsie est un probleéme médical qui se définit par de nombreuses
crises non provoquées.

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

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

Les crises

Le cerveau est composé¢ de milliards de cellules nerveuses ou
neurones qui communiquent entre elles par des signaux électriques
ou chimiques. Une décharge ¢électrique soudaine et excessive
affectera I’activité normale des cellules nerveuses; il en résultera
une modification du comportement ou des fonctions d’une
personne. Cette activité anormale du cerveau constitue une 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 s’arréter, avoir une sensation de brilure ou faire une
convulsion.

La forme que prend la crise dépend de l'endroit dans le cerveau ou
I’activité électrique excessive se produit ainsi que de son étendue.
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Les types de crises

Les différents types de crises débutent dans différentes régions du
cerveau et se classent en deux catégories : focales et généralisées.

Si la décharge é¢électrique soudaine se produit dans une seule partie du
cerveau, on parle de crise focale.

Si la surcharge électrique est étendue et affecte les deux cotés du
cerveau, il s’agit d’une crise généralisée. Il peut arriver qu’une crise
focale se répande et devienne généralisée. On parle alors de crise
focale secondairement généralisée.

Les crises focales

Les deux types de crises focales les plus répandus sont les crises
focales avec ou sans altération de la conscience.

Une crise focale sans altération de la conscience dure de quelques
secondes a quelques minutes. Les symptomes qui accompagnent la
crise font que la personne est confrontée a une sensation ou a des
mouvements inhabituels que ’on appelle aura. Une aura peut se
présenter sous différentes formes : une distorsion visuelle, sonore ou
olfactive, des mouvements saccadés soudains d’une partie du corps,
un vertige ou une émotion subite incontrdlable.

Une aura peut progresser et se transformer en crise focale avec
altération de la conscience ou crise généralisée.

Au cours d’une crise focale avec altération de la conscience, la
personne peut sembler hébétée et confuse. Une expérience de réve
¢éveillé peut se produire.

La crise commence souvent par une sensation, un sentiment ou un
mouvement inhabituel faisant référence a une aura. Celle-ci
se produit juste avant que la conscience ne soit modifiée et peut
étre utilisée comme un signal.
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Des mouvements

désordonnés que la
personne ne parvient pas
a  controler souvent par une sensation,
(appelés automatismes),

caractérisent souvent ce

La crise focale commence

un sentiment ou un

genre de crise. La mouvement inhabituel faisant
personne pourra alors
machouiller, se lécher les référence a une aura. Celle-ci

lévres, tirer sur ses
vétements ou marcher
sans but. conscience ne soit modifiée

se produit juste avant que la

La crise a une durée et peut étre utilisée comme

moyenne d’une a deux un signal.
minutes et est souvent

suivie d’une période

post-ictale pendant

laquelle la personne est

confuse et désorientée.

Les crises généralisées
Une crise généralisée prend ’'une des deux formes suivantes : une

absence (sans convulsion) ou une crise tonico-clonique (avec
convulsions).

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’altére lorsqu’elle se produit. On
confond quelques fois ces crises pour de la réverie ou de I’inattention.
L’attention revient rapidement apres la crise.

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

La phase tonique de ce type de crise se traduit généralement par un cri
ou un gémissement, une perte de conscience, les muscles se raidissent
et est suivie d’une chute. La seconde phase ou phase clonique de la
crise se traduit par des convulsions avec des secousses et des
contractions des muscles des quatre membres. Ces mouvements se

répandent généralement dans tout le corps.
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Il peut y avoir perte de contrdle des intestins ou de la vessie, la
respiration peut devenir haletante, la peau prendre une teinte bleutée
ou grise et de la bave peut apparaitre a la bouche.

La personne reprend connaissance lentement; suit une période
post-ictale de fatigue, de confusion ou un mal de téte violent.

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

La crise atonique se traduit par une perte soudaine du tonus
musculaire pendant laquelle la personne peut ou presque tomber,
échapper des objets ou hocher de la téte involontairement.

Une crise myoclonique se traduit par un spasme soudain d’une
partie du corps comme un bras ou une jambe. La personne peut
faire une chute. La crise est trés breve.

Ces crises ne durent généralement que quelques secondes.

Mort subite inexpliquée rveliée i Lépilepsie
(MSIE ou SUDEP en anglais)

La cause de la MSIE, ou la mort survient soudainement sans
aucune raison est inconnue. Une surveillance étroite de la
récupération des crises peut aider a prévenir cette condition rare.
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Registre des crises

Il est tres utile de prendre en note ses crises.
Déterminer le type de crises est un atout
précieux pour le médecin, a la fois pour porter
un diagnostic que pour prescrire le traitement
approprié.

On devrait trouver dans le suivi une description, la durée ainsi
que la fréquence des crises de la personne atteinte. Cela aidera
a identifier les déclencheurs potentiels de ces crises. Il est
aussi utile de demander a son entourage comment s’est
déroulée la crise.

On peut se procurer un journal de crise ou un carnet de suivi
aupres de la plupart des associations en épilepsie. On peut
également utiliser ou créer son propre carnet de notes.

On doit retrouver dans le répertoire des crises :

I’heure ot la crise a eu lieu
e la date a laquelle la crise a eu lieu
e la durée de la crise

e une description du comportement avant, pendant et
apres la crise.

- J
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Les causes de L’épil{p{i& et des cvises

Bien qu’il s’agisse souvent d’une combinaison de facteurs,
I’épilepsie peut étre causée par des facteurs génétiques ou acquis.

Dans la majorité des cas, il est impossible d’identifier une cause

précise.

/Dans d’autres cas, on compte parmi les causes envisageables \
suivantes :

N

Génétique

Accident a la naissance (ex. : manque d’oxygeéne au
cerveau du bébé pendant I’accouchement, traumatisme
mécanique)

Trouble de croissance

Traumatisme cranien (ex. : accident de voiture, blessure en
faisant du sport)

Infection (ex. : méningite, encéphalite, SIDA)
Tumeur au cerveau

Accident vasculaire cérébral

Troubles neuro-dégénératifs

Abus d’alcool ou de drogue
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Le diaﬁno:tio

Afin d’établir un diagnostic de [’épilepsie, le médecin fera un
examen physique et neurologique complet, se renseignera sur
I’historique familial de la personne concernée et effectuera aussi des
examens médicaux ciblés.

Les antécédents médicaux ainsi qu’une description détaillée des
crises sont des informations importantes pour diagnostiquer
I’épilepsie.

Les examens diagnostiques comprennent la plupart du temps un
¢lectroencéphalogramme (EEG). Celui-ci est destiné a enregistrer
I’activité €lectrique du cerveau.

Les examens d’imagerie neurologique peuvent aussi étre utilisés
pour donner des images du cerveau.

La tomodensitométrie (TDM) et I’imagerie par résonance
magnétique (IRM) fournissent des images de la structure cérébrale.

D’autres examens d’imagerie neurologique, comme la spectroscopie
par résonance magnétique (SRM) et la tomographie par émission de
positons (TEP) illustrent l'activité métabolique du cerveau et peuvent
étre utiles lorsqu'on envisage une chirurgie.
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Le tvaitement

La médication anticonvulsivante

Le traitement principal de 1’épilepsie est la médication.

La médication ne guérit pas 1’épilepsie, mais elle réussit souvent a

réduire ou méme a mettre un terme aux crises en modifiant ’activité
des neurones dans le cerveau.

La plupart des patients, c’est-a-dire au moins 65 % d’entre eux
b 2
parviennent a contrdler leurs crises grace a la médication.

Il existe différents médicaments anticonvulsivants. La monothérapie
ou traitement avec un seul médicament, est préférable, mais il arrive
que I’on doive en utiliser plus d’un. On parle alors de polythérapie.

Effets secondaires

Les médecins doivent étre consultés en cas d'effets secondaires.

Les effets secondaires apparaissent généralement lorsque le patient
commence a prendre un médicament, lorsque les doses sont
augmentées ou lorsque plus d’un médicament est prescrit.

On retrouve parmi les effets secondaires la somnolence, un manque
de coordination, la fatigue, des maux de téte, une perte d’appétit, des
nausées, de la salivation excessive, des tremblements, une perte ou
une prise de poids, une vision double ou embrouillée, des
¢tourdissements et des troubles d’attention ou de la mémoire.

Certains effets secondaires peuvent étre d’ordre esthétique comme
une croissance excessive enflure des gencives, une perte ou croissance
excessive des cheveux. Une éruption cutanée est souvent le premier
signe d'une réaction allergique a un médicament. L’utilisation a long
terme de certains médicaments anticonvulsivants peut causer une
ostéoporose. Votre médecin peut vous prescrire des vitamines ou des
suppléments si vous constatez une diminution de la densité osseuse.
Discutez avec votre médecin ou votre pharmacien de la prise d’autres

médicaments ou de vitamines.
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Pour plus d'informations sur les effets secondaires possibles et les
risques de réactions avec d'autres médicaments, consultez votre
médecin, votre pharmacien, ou contactez votre association locale en
épilepsie.

Les décongestionnants, les comprimés a base d’acide acétylsalicylique
tels que I’aspirine, les médicaments a base de plantes, les médicaments
pour maigrir et les pilules contraceptives peuvent tous réagir avec les
anticonvulsivants. Il en va de méme avec certains médicaments comme
les antidépresseurs et les antibiotiques.

Cesser la médication ou
ne pas la prendre de la

facon prescrite

o . L’arrét soudain de la
La diminution ou l'arrét de

la prise d’anticonvulsivants médication peut provoquer une
peut causer de sérieuses
complications et ne devrait
se faire que sur avis et sous mal épileptique dans lequel les
supervision du médecin.

crise de sevrage ou un état de

crises constantes peuvent

L’arrét soudain de la
médication peut provoquer
une crise de sevrage ou un
état de mal épileptique
dans lequel les crises
constantes peuvent mettre
la vie en danger. Certains

mettre la vie en danger.

médecins recommanderont a leurs patients d’attendre qu’ils soient
sans crise pendant un certain temps.

Réduire les médicaments ne peut se faire sans prendre en considération
certains aspects importants.
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L’o;téoporo:&

L’utilisation prolongée de certains médicaments peut
provoquer une perte de densité osseuse ou un amincissement
des os. Lorsqu’elle est importante, il peut en résulter un état
appelé ostéoporose. Le risque augmente avec I’age chez toutes
les femmes, mais est plus élevé chez les femmes qui ont pris
des anticonvulsivants pendant une période prolongée
(notamment Tegretol et Dilantin).

L’ostéoporose est une maladie grave qui fait que les os
s’amincissent et deviennent fragiles. Il en résulte une plus
grande propension aux fractures et aux cassures, danger qui
s’aggrave en cas de chute.

Les femmes atteintes d’épilepsie qui prennent des
anticonvulsivants devraient discuter avec leur médecin des
risques associés a I'ostéoporose. Celui-ci prescrira souvent des
suppléments contenant du calcium et recommandera des tests
pour vérifier tout changement dans la masse osseuse
(ostéodensitométrie).

Le mode de vie peut aussi avoir une influence sur la santé des
o0s. Pour réduire le risque d’ostéoporose, il est recommandé :

e de faire régulierement de 'exercice a r—

tout age;

en calcium;

e d’avoir une diéte alimentaire riche ..

e de limiter sa consommation d’alcool;

e de ne pas fumer.
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La chirurgie

Les patients pour lesquels on préférera la chirurgie sont ceux qui ont
des crises réfractaires aux médicaments ou intraitables. Ceci signifie
que ces patients ne répondent pas aux traitements médicamenteux tels
que [’utilisation d’anticonvulsivants. Dans certains cas, la qualité¢ de

vie de la personne soumise au traitement médicamenteux est si
appauvrie que la chirurgie devient une option.

Une évaluation neurologique et des examens approfondis seront
nécessaires si 1’on envisage une chirurgie. Ils permettront de localiser
le foyer épileptique et de savoir s’il est sans danger d’opérer dans cette
région du cerveau.

La chirurgie peut consister a enlever la partie du cerveau ou se situe le
foyer de crise ou il peut consister a couper la connexion nerveuse entre
les deux parties du cerveau pour empécher que les crises ne se
propagent d’un coté a I’autre.

La chirurgie est irréversible et des troubles peuvent s’ensuivre
affectant la personnalité ou les facultés cognitives, ou encore des
troubles de sensation, de vision ou d’élocution.

Lorsque réussie toutefois, la chirurgie s’aveére un moyen tres efficace
dans le contrdle des crises. Grace aux récentes percées technologiques,
la chirurgie est beaucoup plus sécuritaire et donc, plus souvent utilisée.

Lw:timulatiowdwwfvugu& (SNV)

La stimulation du nerf vague (SNV) est une technique chirurgicale
consistant a implanter au niveau de la poitrine, sous la peau, un
appareil fonctionnant sur pile, appelé un stimulateur du nerf vague.

Un fil le relie I’appareil au nerf vague situé dans le cou. Le SNV
stimule le nerf vague gauche, qui envoie ensuite un signal électrique au
cerveau. Ce signal aide a prévenir ou a interrompre les perturbations
¢lectriques dans le cerveau qui provoquent les crises.
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La stimulation du nerf vague n’est toutefois pas appropriée pour
toutes les personnes ayant I’épilepsie. On I'utilise chez des patients
qui ne répondent pas au traitement médicamenteux et pour qui la
chirurgie ne peut étre recommandée.

Thérapies complémentaires

Bien que ces méthodes n’aient pas toutes ¢été prouvées
scientifiquement, des personnes ayant 1’épilepsie les ont trouvées
efficaces pour réduire leurs crises.

Ces thérapies d’appoint comprennent des techniques comme
I’aromathérapie, le yoga, les massages, la méditation, les remedes a
base d’herbes ou I’huile de cannabis, Dl’art, la musique, la
zoothérapie, la réflexologie et la rétroaction physiologique (en
anglais biofeedback).

Il faut se rappeler que tout traitement doit d’abord étre discuté
avec un médecin. Les thérapies complémentaires doivent étre
utilisées en addition des traitements reconnus, et non en
remplacement.

Chotsir son médecin

Une relation positive avec son médecin est primordiale. Avoir un
médecin en qui l'on a confiance et avec qui l'on peut parler
ouvertement s’avere trés bénéfique.

Ne pas oublier d’apporter une liste de questions lorsque I’on va
consulter le médecin de fagon a €tre bien préparé et a s’assurer que
toutes les questions préoccupantes soient abordées.

Il arrive souvent qu’un médecin généraliste recommande un patient a
un neurologue. Le neurologue est un spécialiste du systéme nerveux.
S’il arrive que 1’on ne croit pas recevoir le traitement approprié, on
peut alors demander 1’opinion d’un autre médecin.
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Le bien-étve per:olmeé

L'épilepsie affectera votre vie a un certain degré, selon la gravité et
la fréquence de vos crises et le type d'épilepsie.

Apres un diagnostic d’épilepsie, certaines personnes se sentiront
déprimées, en colére ou frustrées. Ceci n’a rien d’inhabituel.

En fait, la dépression se
rencontre plus souvent
chez les gens atteints
d’épilepsie que dans le
reste de la population. d’étre atteinte d’épilepsie ne

Pour certaines femmes, le fait

Cela pourrait étre di a
des facteurs
neurologiques dans la vie quotidienne. Pour celles
influengant I'équilibre
entre le contréle des

nécessitera que peu de changements

qui ont des crises non controlées, les

crises et le controle de changements peuvent étre plus
I'humeur. La
médication pourrait importants.

aussi en étre la cause.

Si vous vous sentez plus déprimée que d’habitude, parlez-en
a votre médecin. Une modification de votre traitement ou de
vos habitudes de vie peut étre indiquée.

Vous informer et informer les autres sur votre état de santé, trouver
la meilleure thérapie possible, se constituer un réseau de
soutien et continuer a vivre votre vie aussi normalement que
possible sont autant d'éléments importants pour obtenir une qualité de
vie satisfaisante.
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Les velations

11 faut bien réfléchir aux personnes a qui on parlera de son épilepsie.
Cette décision peut dépendre en partie du genre et de la fréquence
des crises.

Méme s’il n’est pas nécessaire de discuter de votre état avec tout le
monde, pensez a en parler aux personnes que vous fréquentez le plus
afin qu’ils sachent comment vous aider en cas de crise. Il vous
appartient a vous seule de décider quand et s’il est bon de parler de
cet état avec une personne avec laquelle vous avez une liaison
sentimentale. Ceci peut étre fonction de votre degré d’intimité. Une
personne qui comprend ce qu’est I’épilepsie est susceptible de réagir
plus positivement que I’on croirait.

La santé et les déclencheurs de
crise

Il est utile de connaitre les facteurs qui peuvent déclencher une crise.

Oublier de prendre sa médication telle que prescrite, manquer de
sommeil et vivre du stress constituent les facteurs déclencheurs les
plus fréquents. Parmi les autres facteurs, on peut retrouver une
mauvaise alimentation, la consommation excessive d’alcool et son
sevrage subséquent et ’utilisation de drogues récréatives telles que la
marijuana. Des lumicres soudaines ou oscillantes peuvent ¢galement
entrainer des crises chez les personnes qui ont une épilepsie de type
photosensible.
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Les hormones

Les hormones sont des substances chimiques contenues dans le sang
qui reglent certains processus biologiques dans le corps. Les
hormones féminines, comme les cestrogénes et la progestérone, ont
un effet sur les crises. Les fluctuations du niveau de ces hormones en
fonction du cycle menstruel, de la puberté, d’une grossesse et de la
ménopause sont susceptibles d’avoir une influence sur les crises.

La puberté

La pubert¢ est une période de modifications hormonales.
Conséquence de ces changements hormonaux et métaboliques dans le
corps,il peuty avoir des changements dans les crises d’épilepsie.

Le taux des anticonvulsivants dans le sang peut aussi en étre modifi¢. La
fréquence des crises peut augmenter ou diminuer, ou parfois méme
disparaitre complétement dans certains cas. Une modification du
traitement peut alors étre nécessaire. Certains types de crise apparaissent
lorsdela puberté.

Il est important que les adolescentes continuent a prendre leurs
anticonvulsivants en respectant la prescription de leur médecin.
Un arrét soudain peut se traduire par une rechute des crises ou
un état pouvant étre fatal, appelé état de mal épileptique.

Une réduction de la dose des anticonvulsivants prescrits peut
aussi entrainer des problémes. Discuter de tout probléme avec
votre médecin, y compris les effets secondaires qui vous
préoccupent, peut vous aider.
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Menstruations

Le cycle menstruel peut aussi affecter les crises. Ceci peut
s’expliquer de plusieurs maniéres.

e Les cestrogénes ont un effet excitateur sur les neurones du
cerveau, tandis que la progestérone a un effet inhibiteur.

e Le corps produit moins de progestérone durant la deuxiéme
moitié du cycle.

e Le taux d’anticonvulsivants, métabolisés par le foie, peut
étre affecté. Le métabolisme du foie peut augmenter
durant les menstruations ce qui peut entrainer une
augmentation de la fréquence des crises.

Lorsque I’apparition de crises est reliée au cycle menstruel, on parle
d’épilepsie cataméniale.

Garder trace de vos crises et de votre cycle menstruel peut aider a
déterminer si les modifications hormonales ont une influence sur les
crises. D'autres facteurs peuvent y contribuer comme le stress, le
manque de sommeil, la maladie ou le surmenage.

Ces notes aidera votre médecin a établir un diagnostic et a déterminer

s'il est possible de modifier les médicaments ou si d'autres thérapies
pourraient vous aider.
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Lactivité sexuelle

L’¢épilepsie n’affecte généralement pas la vie sexuelle de la personne
atteinte. L’activité sexuelle n’engendre que trés rarement des crises.
Cependant, les anticonvulsivants peuvent diminuer la libido d’une
personne ou affecter ses fonctions sexuelles.

Toute inquiétude de ce genre concernant 1’activité sexuelle devrait

étre discutée avec le médecin. Une modification de la médication ou
d’autres traitements pourraient résoudre en partie ces problemes.

La régulation des naissances

Les femmes atteintes d’épilepsie peuvent utiliser toutes les méthodes
de contraception habituelles. Il peut arriver toutefois que certains
anticonvulsivants nuisent a 1’efficacité des pilules contraceptives.

Des saignements pendant le cycle menstruel peuvent é&tre une
indication que les médicaments anticontraceptifs ne fonctionnent pas
normalement.

Il peut arriver que le médecin recommande [’utilisation d’une
seconde méthode de conception.

4 Si vous projetez de prendre des )
médicaments contraceptifs ou en prenezg
déja, si vous étes enceinte ou planifiez de
I’étre, il est essentiel d’en parler a votre
médecin. Des changements dans votre
traitement peuvent étre nécessaire.

- /
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La grossesse (R
4

La plupart des femmes atteintes d’épilepsie /
donnent naissance a des bébés en santé. n

Avant de décider de devenir enceinte, les femmes devraient
cependant étre conscientes de certaines considérations. Lorsque
possible, les femmes atteintes d’épilepsie devraient consulter leur
médecin de famille, neurologue ou obstétricien de fagcon a s’assurer

d’une grossesse sans probleme.

Les changements hormonaux de la grossesse et la prise de poids,

peuvent avoir une influence sur le contréle des crises.

Il y a aussi un risque légerement

plus élevé que le fait d’étre Les changements
atteinte d’épilepsie ou la prise hormonaux de la grossesse
d’anticonvulsivants affecte le et la prise de poids,
feetus. Certains médicaments ont peuvent avoir une

un effet plus important que influence sur le controle
d'autres. des crises.
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Questions fréquentes a propos de la
grossesse et de épilepsie chez les femmes

Aurai-je de la difficulté a devenir enceinte?

Bien que les femmes atteintes d’épilepsie ont moins
d’enfant et un taux de fertilité moins élevé que les autres, on
a vu une augmentation du nombre de grossesse au cours des
dernieres années. On croit que cette augmentation est due a
un meilleur controle des crises et a une meilleure
connaissance de ce qu’est vraiment 1’épilepsie. En effet,
cela a diminué les craintes chez celles-ci et leur a permis de
développer une relation avec un partenaire.

Le taux moins élevé de grossesse chez les femmes atteintes
d’épilepsie peut s’expliquer par des choix personnels, de
méme que par un taux plus ¢élevée d’irrégularités
menstruelles ou d’autres problémes gynécologiques causés
par les anticonvulsivants.

Les lobes temporaux du cerveau sont en relation avec les
régions du cerveau qui régissent les hormones dans le corps.
Lorsqu’une femme fait I’expérience d’une crise débutant
dans un lobe temporal, il semble se produire une fréquence
plus élevée de désordres reproductifs, tels que les ovaires
polykystiques (kyste sur 1’ovaire), la ménopause précoce,
I’absence d’ovulation ou irréguliére. Les anticonvulsivants
peuvent avoir un role dans le processus.

/
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/ Les crises se modifient-elles pendant la grossesse? \

La plupart des femmes ne voient pas la fréquence des
crises se modifier durant la grossesse. Certaines voient
méme une réduction des crises.

D’autres cependant ont davantage de crises durant cette
période.

La grossesse entrainant des changements dans le corps, les
taux d’anticonvulsivants dans le sang peuvent fluctuer et
entrainer un changement dans les crises. Il y a d’autres
facteurs qui peuvent avoir un effet comme :

¢ un niveau plus élevé d’hormones pendant la grossesse.

¢ une augmentation des situations servant de
déclencheurs comme un stress plus grand ou une perte
de sommeil.

¢ une réduction des anticonvulsivants due a la crainte
d’effets nocifs sur le foetus. On ne devrait modifier la
médication que sur les conseils du médecin. Les risques
associés aux crises non controlées sont plus élevés que
ceux qu’entrainerait la prise d’anticonvulsivants pour la
plupart des femmes atteintes d’épilepsie.

Le risque de complication est-il plus élevé durant
la grossesse?

Oui, les complications durant la grossesse ou
I'accouchement sont légerement plus fréquentes chez les
femmes atteintes d’épilepsie. La médication tout comme les
crises non controlées présentent des risques lors de la
grossesse. Les crises non contrdlées présentent toutefois un
risque plus important que la médication.

N /
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Bien que la plupart des crises n’aient pas d’effets
dommageables sur le feetus, une crise tonico-clonique ou
un état de mal épileptique peut augmenter le risque de
fausse couche, de trauma ou un manque d’oxygene pour le
foetus.

Le risque de naissance avant terme, de nausées matinales,
de saignement vaginal et de décollement du placenta est
légerement plus élevé chez les femmes atteintes d’épilepsie.
C’est le cas aussi du risque de perte du foetus au cours de la
grossesse, d’enfant mort-né ou de la nécessité d’avoir
recours a une césarienne.

Toutefois, de fagcon générale, la plupart des femmes
atteintes d’épilepsie ont une grossesse et un accouchement
parfaitement normaux.

Avoir une crise durant 'accouchement n’est habituellement
pas dangereux, mais peut le rendre plus difficile. On
recommande de continuer la prise des anticonvulsivants
jusqu’au moment et pendant l'accouchement. On doit
apporter ses anticonvulsivants a I’hopital en cas dun
accouchement prolongé et informer le personnel hospitalier
du fait que vous étes atteinte d’épilepsie.

Le risque d’hémorragie interne chez le bébé durant les
vingt-quatre premiéres heures est légérement plus grand
lorsque la mere est atteinte d’épilepsie et prend certains
anticonvulsivants. Toutefois, ce risque est faible et les
médecins prescrivent souvent la prise de vitamine K a titre
de mesure préventive durant les semaines qui précedent
I'accouchement. On la prescrit également aux nouveau-nés
pour éviter la coagulation du sang.

J
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I? Parler a son medecin avant de devenir
enceinte

Le risque d’'un défaut de naissance étant plus élevé au cours
des trois premiers mois de la grossesse (premier trimestre), on
recommande donc de parler avec son médecin avant de

devenir enceinte.

Les effets des anticonvulsivants potentiellement
dommageables pour le foetus peuvent survenir au cours des
toutes premiéres semaines de la grossesse, avant méme que
celle-ci soit médicalement confirmée. Planifier sa grossesse
permet d’établir avec le médecin la meilleure approche pour
votre santé et celle du bébé.

Si vous découvrez que vous étes enceinte et que vous n’en avez
pas encore parlé a votre médecin, faites-le le plus rapidement
possible. Celui-ci pourra modifier vos anticonvulsivants ou
leur dosage et éventuellement recommander des suppléments
vitaminés soit 'acide folique.

Il est essentiel de continuer a prendre ses anticonvulsivants
tels que prescrits au cours de la grossesse. Leur arrét brusque
peut entrainer des crises de sevrage ou un état de mal
épileptique, état qui peut étre fatal. Le risque que le foetus ait
des crises non controlées est plus grand que les risques
résultant de la prise d’anticonvulsivants.
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La grossesse affecte-t-elle le niveau d’anticonvulsivants?

Oui. L’une des raisons est que la rétention d’eau peut créer
une augmentation du volume de distribution, un métabolisme
plus rapide, une diminution de 1’absorption et une élimination
plus rapide. Il peut étre nécessaire de procéder a des tests
sanguins fréquents pour vérifier le taux sanguin de
médicament.

Le niveau d’anticonvulsivants peut aussi osciller durant la
période postnatale. Il est donc important de continuer a
vérifier leur taux dans le sang apres la naissance.

Les anticonvulsivants peuvent-ils nuire au foetus?

Oui. La polythérapie, ou utilisation de plus d’un médicament,
comporte un risque plus ¢€levé que la monothérapie ou
I’utilisation d’un seul médicament.

Ces derniéres années, cependant, on constate une diminution
du risque de malformation congénitale chez les enfants nés de
femmes atteintes d’épilepsie. On attribue ce phénomeéne a
I’amélioration des anticonvulsivants eux-mémes, a une
utilisation moins fréquente de la polythérapie dans le
traitement des femmes enceintes et a une augmentation des
prescriptions d’acide folique par les médecins. L'acide folique
est censé¢ prévenir les anomalies congénitales et est
recommandé a toutes les femmes en age de procréer qui
essaient de concevoir un enfant.

Immédiatement apres la naissance, les bébés peuvent montrer
des symptomes de sevrage a I’endroit des anticonvulsivants
de leur mere, mais ces symptomes disparaissent généralement
dans les jours ou semaines qui suivent et n’ont pas d’effets a
long terme.

N J

Les femmes et I’épilepsie - 23



Les femmes atteintes d’épilepsie donneront naissance
a des bébés en santé dans plus de 90 pour cent des cas
en autant qu’elles suivent les recommandations.

/
g Si je fais une crise, cela affectera-t-il le feetus?

» Il est démontré que de bréves crises ou des crises focales
n’affectent pas le feetus, toutefois une crise prolongée pourrait
entrainer un risque.

Par exemple une crise tonico-clonique pourrait augmenter le risque
de fausse couche, un trauma ou un manque d’oxygene pour le
feetus.

! Mon bébé sera-t-il en santé?

| Les femmes atteintes d’épilepsie donneront naissance a des
bébés en santé dans plus de 90% des cas.

Cependant, le risque de donner naissance a un enfant
présentant une malformation congénitale est plus élevé que dans
la population en général, soit de 4% a 6% chez les femmes
atteintes d’épilepsie, alors qu’il est de 2% a 3% dans la population
en général. Ce pourcentage pourrait étre plus élevé dans le cas
de femmes ayant eu recours a plus d’un anticonvulsivant.

Ce risque accru est relié aux les effets des anticonvulsivants et de
certains facteurs génétiques.

Les anomalies congénitales peuvent se traduire par des
malformations importantes comme le spina bifida
(malformation de la moelle épiniére) ou d’autres probléemes
neurologiques, des malformations cardiaques et une fente de la

\lévre ou du palais. /
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Des malformations mineures peuvent également survenir
comme une différence dans la forme des doigts ou un
espacement exagéré des yeux.

Les femmes devraient éviter I’alcool, les drogues récréatives
et le tabac durant la grossesse.

Mon enfant aura-t-il I’épilepsie?

Le risque de voir un enfant développer 1’épilepsie est plus
¢leve si un des parents en est atteint. On estime a 1% ou 2%
le risque qu’un enfant ait des crises non
provoquées dans la population en général, il est a peu
pres de 6% si 'un des parents est atteint
d’épilepsie.

Puis-je allaiter mon bébé?

L’allaitement ne devrait pas poser de probleme et est
recommandé aux femmes ayant [’épilepsie. Le taux
d’anticonvulsivants dans le lait maternel est en faible
concentration.

Certains anticonvulsivants peuvent toutefois causer de la
somnolence ou de l'irritabilité chez les bébés nourri au sein
et le neurologue ou le médecin peut recommander de
compléter le lait maternel par des biberons.

Il est important de discuter de l'allaitement avec votre

médecin afin d'établir l'approche la plus saine pour votre
enfant.

/
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L'éducation des enfcmt:

La plupart des femmes ayant 1’épilepsie peuvent élever leur
enfant en toute sécurité. Des changements dans leurs habitudes
de vie et leur routine, peuvent étre nécessaires selon la
fréquence ou le type de crises.

En cas de crises non contrélées, on aura
avantage a consulter un professionnel de la \ .

santé pour assurer la sécurité de I’enfant. Les
auras ou avertissements qui précedent les -
crises peuvent vous donner la chance de 020

prendre les précautions nécessaires pour la
sécurité du bébé.

Conseils de sécurité pour les

parents

Selon la fréquence et le type de crise, il peut étre nécessaire
d’incorporer certains ou tous les conseils suivants dans votre
routine quotidienne :

Utilisez des barrieres de sécurité ou des parcs pour enfant en cas de
crise.

Transportez le bébé dans une poussette plutot que de le porter dans les
bras, méme dans la maison. A I’extérieur, utilisez une poussette munie

de freins, un harnais pour enfant ou une corde extensible reliée au

K poignet. /
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Conseils de sécurité (suite)

Changez les couches ou les vétements sur un matelas reposant sur le
plancher ou sur une table munie d’une sangle de sécurité pour
I’enfant.

Gardez le matériel nécessaire au bébé a chaque étage de la maison de
facon a ne pas avoir a utiliser les escaliers en portant le bébé.

Si vous étes seule, donnez a I’enfant un bain a I’éponge plutdt que
dans une baignoire.

Evitez de transporter, de boire des liquides briilants ou de fumer prés
du bébé.

Installez le bébé dans une chaise haute ou un banc de bébé au sol lors
des repas.

Lorsque vous allaitez, faites-le en vous asseyant sur un canapé, un lit
ou sur le sol pour éviter les chutes.

Si le manque de sommeil s’avere un déclencheur de crise, demandez a
quelqu’un d’autre de noutrir le bébé de nuit ou de jour, afin de vous
aider a vous reposer.

Gardez les portes extérieures et les barricres verrouillées.
Si I’enfant est suffisamment 4gé pour comprendre, expliquez-lui votre
épilepsie. En plus d’atténuer ses craintes, cela lui permettra de savoir

comment réagir en cas de crise.

Affichez les numéros de téléphone des personnes que vos proches
puissent appeler au cas ou vous avez besoin d'aide ou en cas

\ d’urgence. /
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Les abus

Les femmes ayant une incapacité peuvent étre victimes de violence ou
d’abus. Les abus peuvent étre physiques, émotionnels ou sexuels. Ils
peuvent impliquer de la négligence ou un abus d’autorité. L’auteur de ces
sévices peut étre un membre de la famille ou un soignant. Il peut aussi
s’agir d’un étranger.

Le risque pour une femme avec une incapacit¢ découle de sa
dépendance plus grande envers les autres, d’un manque de
connaissance de ses droits, de ’attitude négative de son entourage ou
simplement de son isolement.

Les femmes atteintes d’épilepsie sujettes a des crises avec altération de
la conscience ou de la confusion pourraient étre victimes d’abus.

Pour prévenir ceux-ci, on recommande de s’impliquer dans sa
communauté, de parler aux amis et voisins des crises éventuelles, de
vivre de fagon la plus indépendante possible et de bien connaitre ses
droits.

En cas d’abus ou violence, contactez un centre d’aide local, un foyer
pour femmes ou la police.
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La ménopm&

Certaines femmes sont

confrontées a une modification

de leurs crises lors de la En raison des changements
ménopause.

survenant dans le métabolisme

Durant la périménopause (les
années qui précedent la
ménopause) on constate une le taux d’anticonvulsivants
diminution progressive des
quantités d'cestrogénes et de
progestérone dans le sang, car
les ovaires produisent moins de
ces hormones. La variation de d’ajuster le dosage.
ces hormones dans le systéme

peut avoir une influence sur les

crises (fréquence et intensité).

durant cette période de la vie,

dans le sang peut changer et il

peut s’avérer nécessaire

En raison des changements survenant dans le métabolisme durant
cette période de la vie, le taux d’anticonvulsivants dans le sang peut
changer et il peut s’avérer nécessaire d’ajuster le dosage.

Une possibilité pour les femmes atteintes d’épilepsie est d’avoir
recours a des hormones de remplacement. On doit toutefois tenir
compte des interactions possibles avec les anticonvulsivants et des
répercussions sur les crises. N'apportez aucun changement a votre
traitement sans consulter votre médecin.
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Premiers soins lors d'une crise

Que faire si une personne a une crise non convulsive? (regard vague,

confusion, absence de réaction, mouvements désordonnés)

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

2. Eloignez les objets dangereux.

3. NE PAS immobiliser la personne.

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

5. Apreés une crise, rassurez la personne et demeurez avec elle jusqu'a
ce qu’elle ait pleinement repris connaissance.

Que faire si une personne a une crise avec convulsions?

(raidissement des membres, chute, mouvements saccadés)

. Demeurez calme. Laissez la crise suivre son cours.

. Notez la durée de la crise.

. Empéchez la personne de se blesser. Si nécessaire, aidez
la personne a s’étendre sur le sol. Enlevez les objets pointus
ou durs pres d’elle. Placez un coussin sous la téte et le cou de la
personne.

4. Relachez le col ou les vétements serrés. Cherchez ine

identification médicale.

WN =

5. NE PAS immobiliser la personne.
6. NE RIEN mettre dans sa bouche.

7. Tournez doucement la personne sur le cé6té lorsque les
convulsions auront cessées et aprés avoir Vérifié
qu’elle respire toujours. Ceci permettra ['évacuation de la
salive ou d’autres liquides et libérera les voies respiratoires.

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

Etat 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 a répétition sans rétablissement complet entre les crises. Cet
état requiert des soins médicaux immédiats. Les crises peuvent étre
@nvulsives ou non.
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Doit-on appeler une ambulance

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
I'épilepsie, que la crise n’offre pas de complication et
qu’elle est prévisible, 'ambulance n’est probablement
pas nécessaire.

APPELEZ UNE AMBULANCE :

e Si une crise avec convulsion dure plus de cinqg
minutes;

e Si la conscience ou la respiration réguliere ne
revient pas apreés la fin de la crise.

e Si une deuxiéme crise survient sans qu’il n’y ait eu
retour a la normale apreés la fin de celle-ci;

e Si la personne demeure désorientée plus d’'une
heure aprées la crise;

e Sila crise se produit dans I'eau et qu’il y a une
chance que la personne ait inhalée de I'eau.
L’inhalation d’eau peut étre dommageable pour le
ceeur et les poumons.

e S'l s’agit d'une premiére crise ou que la
personne est blessée, enceinte ou atteinte de
diabéte. Dans le diabéte, une crise peut étre
le résultat d’'un niveau de sucre trés élevé ou trés
bas dans le sang.

N J
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Collection éducative sur l'épilepsie

Petit guide de présentation de la nouvelle classification de I’épilepsie.

Les systemes 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 a 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 ¢re. Il a compris que les crises pourraient résulter d’un traumatisme cérébral
sévere et il a observé que les crises unilatérales sont causées par un traumatisme sur le
coté opposé du cerveau. Il a également signalé le lien entre les crises, 1’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 siécle, les termes « Grand Mal » et « Absence » étaient utilisés dans les
hopitaux francais, 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 1’épilepsie (ILAE).

Au début de 2017, ce méme 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 1’approbation par
I’ILAE de la nouvelle classification lors de la 70e réunion annuelle de la Société de
I’épilepsie américaine.

Les personnes intéressées a en savoir davantage sur le nouveau systéme 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 a cette nouvelle terminologie aprés avoir travaillé avec
I’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 a début
généralisé ou inconnu

Absence, « Petit Mal »

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

Crise partielle simple

Crise focale sans altération de la conscience

Crise partielle complexe

Crise focale avec altération de la conscience

Crise psychomotrice

Crise focale avec altération de la conscience

Crise atonique

Crise atonique focale ou généralisée

Crise tonico-clonique
secondairement généralisée

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

Spasme infantile

Focal, généralisé ou a début
inconnu

erét, Gel (immobilisation), Pause

Arrét de I'activité en cours

/
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Les associations en épilepsie

Si vous avez des inquiétudes ou des questions concernant
I’épilepsie ou si vous voulez partager vos idées, contactez votre
association locale en épilepsie. Cette association pourra vous
fournir I’information la plus récente sur les soins médicaux ou le
mode de vie approprié. Des progrés constants concernant
I’information, la recherche ou la technologie permettent de mieux
comprendre et soigner 1’épilepsie.

Pensez a devenir membre de votre association locale en épilepsie.
Ces associations ont beaucoup a offrir, notamment des groupes de
soutien, programmes, forums éducatifs, sensibilisation du public,
bulletins d’information, documentation, références, événements
spéciaux et défense des droits. Devenir membre vous donnera
I’occasion d’augmenter vos connaissances sur 1’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 a une
meilleure compréhension de 1’épilepsie dans la population tout en
améliorant la qualit¢ 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 tiches 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
I’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 ou ’on vous mettra en
contact avec 1’organisation locale la plus prés de chez vous.
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Collection éducative sur I’épilepsie

Voici quelques titres des brochures de la collection :

e [’¢épilepsie : un apergu

e Vivre avec ’épilepsie

e [’¢épilepsie : un guide pour les parents

e J'apprends ce qu'est 1'épilepsie : un livre interactif pour les

enfants
e [es adolescents et 1’épilepsie
e [’¢pilepsie : un guide pour les enseignants
e [es femmes et I’épilepsie

e [es personnes agées et I'épilepsie
e [’¢épilepsie : un guide pour les professionnels et les aidants
naturels
e [’¢épilepsie : crises et premiers soins
e La sécurité et I’épilepsie
N’hésitez pas a 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
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Partenaires a 'amelioration de la qualite
de vie de ceux qui vivent avec Pepilepsie :

Canadian League
Against Epilepsy

CLAE
CCCE
La Ligue Canadienne Contre I'Epilepsie
1-519-433-4073

Courriel :info@claegroup.org

SiteInternet www.clae.org

1-866-EPILEPSY

Cette série de brochures sur 1’épilepsie est un projet de
I’ Association en épilepsie d’Edmonton.
www.edmontonepilepsy.org
11215, Groat Road, Edmonton, Alberta, TSM 3K2
Téléphone : 780-488-9600
Sans frais : 1-866-374-5377
Télécopieur :

780 447-5486
info@edmontonepilepsy.org
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