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ACTUS ILS SE BOUGENT

RETOUR SUR NOTRE NOS BENEVOLES HANDICAP DEFIS SPORTIFS,
ASSEMBLEE GENERALE S'ACTIVENT ET RETRAITE ANTICIPEE TOURNOIS, CIRCUITS...
A PARIS SANS RELACHE



LE CONSEIL D’ADMINISTRATION D’EPILEPSIE-FRANCE

12 siéges réservés aux personnes épileptiques,
aleurs proches et a leurs amis :

Patrick BAUDRU, informaticien, patient

Delphine DANNECKER, directrice communication, parent

Alain DEVOOGHT, trésorier, sous-directeur, chef de service administratif
et comptable au sein d'un organisme agricole, retraité, proche.
Héléne GAUDIN, vice-présidente, retraitée fonction publique, parent
Anais GERBAUD, journaliste, patiente

Gilles GUIBERT, secrétaire général, employé de banque, parent
Frangois LATOUR, cardiologue a la retraite, parent

Christophe LUCAS, président, conseil en fiscalité et gestion, parent
Rozenn MOREL, mére au foyer, parent

Pierrette NAKACHE, trésoriere adjointe, cadre a la retraite, parent
Marie-Céline PESTRINAUX, enseignante spécialisée en IME, parent
Gilles VINCENT, chef d'entreprise, patient

6 sieges réservés a des professionnels dont le travail s'exerce
(ou s'est exercé) en relation directe avec des personnes atteintes
d'épilepsie, ou concerne essentiellement I'épilepsie :

Jean-Frangois AUDOUARD, médecin généraliste

Fabrice BARTOLOMEI, neurologue, chef du service dépileptologie
et de rythmologie cérébrale au CHU de La Timone a Marseille
Frédéric CANEVET-JEZEQUEL, ex directeur de Iétablissement
Toul-Ar-c'Hoat Chéateaulin (Finistere)

Francis COMTE, administrateur de la Fondation OVE

Simone FORTIER, neurologue a la retraite, proche

Norbert KHAYAT, vice-président, neuropédiatre, épileptologue

L'EQUIPE DU SIEGE D’EPILEPSIE-FRANCE

Annick BOIX Sandra JUNEAUX Marie-Caroline
Assistante Assistante LAFAY
administrative, administrative Chargée de notre
elle assure la gestion chargée communication
administrative du développement et des relations
quotidienne de I'association. avec les médias.
du siége.

TR Lo vie diabord

Epilepsie-France - Siége social : 13, rue Frémicourt - 75015 Paris - Tél.: 01538066 64 - E-Mail : siege@epilepsie-france.fr - Site Internet : www.epilepsie-
francefr - Association Loi 1901, déclarée le 4 novembre 2004. Reconnue d'utilité publique le 28 juillet 2014 - Siret : 394365993 00077 - ISSN 2554-974X
Directeur de la publication : Christophe LUCAS - Photos : délégations, Shutterstock Secrétaire de rédaction : Hélene GAUDIN - Comité de rédaction :
Frangois LATOUR, Anais GERBAUD, Cathy RICHARD, Michéle GABBAY, Marie-Céline PESTRINAUX, Marie-Caroline LAFAY - Maquette originale : Lezartgraph

Mise en page et Impression : Imprimerie Rochelaise [2023002421 MM]



NY
Christophe Lucas,

Président
d’Epilepsie-France

CHERES ADHERENTES,
CHERS PARTENAIRES,

Depuis le printemps dernier, de nombreux évenements et
projets ont jalonné la vie de 'association. Il nous tenait par-
ticulierement a coeur de réaliser 'un dentre eux : permettre
a des enfants de partir en vacances dans les meilleures
conditions possibles, malgré leur épilepsie. Nous avons pu
cet été (les « années Covid » nous avaient malheureusement
privés de le faire), offrir un séjour vacances accompagnées,
a 8 enfants, a Séné dans le Golfe du Morbihan, grace au
soutien de la Fondation de France et de CNP Assurances.
Je tiens a les remercier chaleureusement, Nous espérons
renouveler ce projet 'an prochain et [élargir a des adoles-
cents et a des adultes.

Ces derniers mois, il y a eu les dynamiques courses des
Héros & Bordeaux, Nantes et Paris, 'évenement Epidéfi
dans le Doubs, la Mathys'Cup a Rochefort-en-Yvelines, la
traversée Scandibérique a vélo de Catherine & Gilles, un
concours de palets bretons et le périple de Cyrille & Luc
sur le GR34 dans le Finistere. Ces évenements solidaires
permettent dune part, de sensibiliser localement et dautre
part de collecter des fonds au profit de I'association pour
construire de futurs projets.

Dans ce numéro, vous trouverez un éclairage sur les pé-
nuries de médicaments, des informations sur la rentrée
scolaire (circulaire du ministére), sur la loi relative au congé
spécifique accordé aux parents lors de I'annonce de la
maladie chronique de leur enfant, et sur les modalités
d'application de la nouvelle réforme des retraites en cas
de handicap.

De nombreuses dates sont a retenir en régions pour
les semaines et les mois a venir. Nous serons présents

CHIFFRES DU MOIS

2950 + de 12000 14000

Followers Instagram

Membres du groupe Facebook

CHERS ADHERENTS,

aux Journées Francaises de [Epilepsie a Saint-Malo (jounées
professionnelles organisées par la Ligue Frangaise Contre
[Epilepsie), tout particulierement le vendredi 13 octobre
2023 dans le cadre de la journée dédiée aux associations.
Nos administrateurs continuent leurs échanges aupres
des pouvoirs publics pour faire évoluer la prise en compte
de I'épilepsie : cet ét, nous avons été auditionnés par
I'Ordre National des Médecins sur la réglementation liée
au permis de conduire et ses conséquences ; nous conti-
nuons a défendre la nécessité d'une évolution des regles
qui permette doffrir des alternatives aux limites 1égales
imposées par la maladie.

Lors de notre Assemblée Générale, en juin dernier a Paris, jai
annoncé le début des travaux sur le 3e Sommet National de
[Epilepsie programmé & lautomne 2024 et le tome 2 du Livre
Blanc de I'Epilepsie qui abordera des thématiques complé-
mentaires a celles présentées dans le tome 1 (spécificités de
[épilepsie chez la femme, comorbidités et handicap). Nous
nous sommes déja attelés a la tiche avec des groupes de
travail composés de plusieurs de nos bénévoles,

Enfin, je tenais a remercier Frangois Latour qui sest investi
durant plusieurs années en tant que secrétaire général de
notre association et qui a souhaité passer le relais a Gilles
Guibert. Il continue néanmoins détre un membre tres actif
de notre conseil d'administration.

Atoutes et & tous, je souhaite une rentrée aussi agréable
que possible.

Pour les salariés et les bénévoles d'Epilepsie-France,

Pour vous, pour moi,

La vie d'abord !
Bien a vous

Nombre de vues du clip « La vie d'Abord »
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De nombreux événements ont lieu chaque trimestre. N'hésitez pas a nous en faire part a I'adresse :
siege@epilepsiefrance.fr afin qu'ils soient annoncés dans ce magazine et sur nos réseaux sociaux.
Retrouvez la programmation compléte sur le site www.epilepsie-france.fr, rubrique Agenda.

VENDREDI 22 SEPTEMBRE

37 - Blois

Forum de I'Alliance Maladies Rares
Hotel Fleur de Loire - 26 Quai Villebois Mareuil
A partir de 14,

Renseignements : 37@epilepsie-france.fr
ou 0695424379

SAMEDI 23 SEPTEMBRE

85 - Lucon

6° Journée Vendéenne des épilepsies
Espace Plaisance - Plaine du Sourdy

De 9h30 a 17h30

3 conférences et 1table ronde suivies de débats
Entrée Libre

Renseignements et inscriptions
85@epilepsie-france.fr ou 06 78 04 49 43

06 - Grasse

Stand au Forum des Associations

du Pays de Grasse

Cours Honoré Cresp - de 10h a 18h

Contact : Véronique Wagner
06@epilepsie-france.com ou 07 68 38 43 48

35 - Rennes

Stand d'information

a la Semaine locale du handicap

Gymnase des Cadets de Bretagne - 139 rue dAntrain
De15ha19h - Entrée libre

Renseignements : 35@epilepsie-france.com

LUNDI 25 SEPTEMBRE

38 - Grenoble

Groupe de parole

Maison des associations - 6 rue Berthe de Boissieux
De17h30a19h30

Sur inscription a 38@epilepsie-france.com
Prochaines dates : Lundi 16 octobre,

Lundi 13 novembre et Lundi 11 décembre

MARDI 26 SEPTEMBRE

37 - Tours

Réunion de rentrée

Salle Charcot, 2 Rue Coste et Bellonte
Del18ha20h.

Inscriptions 37@epilepsie-france.fr
ou0695424379

VENDREDI 6 OCTOBRE

29 - Brest

Café rencontre

Créperie Chez Tata Flo

63 rue Louis Pasteur

de 10h30 a12h30

Renseignements et inscriptions
29@epilepsie-francefr ou 06 82195979

SAMEDI 7 OCTOBRE

33 - Bordeaux

Café des aidants

Cap Sciences - Hangar 20, Quai de Bacalan
De14h30a16h00

Inscriptions : 33@epilepsie-france.com

ou 0758580426

Prochaines dates : Samedi 18 novembre
et Samedi 16 décembre

DU MARDI 10 OCTOBRE

AU VENDREDI 13 OCTOBRE
35 - Saint-Malo )
Journées Francaises de I'Epilepsie
Pour les professionnels de santé

VENDREDI 13 OCTOBRE

Journée pour les associations de patients
De 9h30a17h30 - ouverte a tous
Renseignements et inscriptions a
siege@epilepsie-france.com

Palais du Grand Large

1, quai Duguay-Trouin

DIMANCHE 22 OCTOBRE

59 - Nord

Aprés-midi « découverte mycologique »
Guidée par Gérard Melard, mycologue.

L'horaire et le lieu seront précisés ultérieurement
Sur notre site wwwi.epilepsie-france.com /
rubrique « Agenda »

Renseignements : 59@epilepsie-france fr

ou 0327 46 06 82

VENDREDI 27 OCTOBRE
64 - Pau

Café rencontre

Pole culturel du Foirail, 45 rue Carnot
Salle de l'espace de vie sociale.
De19ha21h

Renseignements et inscriptions
64@epilepsie-francefr

067789 50 36 ou 06 50 89 00 33

SAMEDI 18 NOVEMBRE

65 - Tarbes

Stand d'information

aloccasion de la remise des dossards,

a la veille du semi-marathonLourdes-Tarbes.
Halle Marcadieu

Renseignements :

64@epilepsie-france.fr ou 06 77 89 50 36
65@epilepsie-france.fr ou 06 50 89 00 33

33 - Bordeaux

Groupe de parole

Cap Sciences

Hangar 20, Quai de Bacalan
De14h30a16h00

Inscriptions :

33@epilepsie-france.com

ou 07 58 58 04 26

Prochaine date : Samedi 16 décembre

VENDREDI 8 DECEMBRE
SAMEDI 9 DECEMBRE

16 - Cognac

Village des Epilepsies

Centre des Congres La Salamandre
9h00-17h30

Gratuit et ouvert a tous

Stands, tables rondes, échanges
(programme complet a venir)
Renseignements et inscriptions
T7@epilepsie-france.com

ou 06 42 2188 26



RETOUR SUR NOTRE
ASSEMBLEE GENERALE
SAMEDI 17 JUIN 2023

Hopital Robert Debré a Paris

Comme il est de coutume, Christophe Lucas, président d'Epi-
lepsie-France, a présenté le rapport moral, puis le rapport
d'activité pour I'année 2022, ainsi que nos nombreux projets
pour 2023. Les trésoriers ont dressé le bilan financier de
I'association, assistés de notre Commissaire aux Comptes,
Monsieur Deranlot.

Aprés le déjeuner convivial, nous avons proposé une table
ronde sur la thématique des épilepsies séveres et rares.

UNE SEMAINE DE VACANCES POUR HUIT PETITES TETES BLONDES

Grace au soutien de la Fondation de France, CNP As-
surances et en partenariat avec I'UCPA, Epilepsie-France
a organisé un séjour d'une semaine, du 16 au 23 juillet,
a Séné, dans le golfe du Morbihan, pour 8 jeunes touchés
par I'épilepsie. 5 filles et 3 gargons, 4gés de 6 a 9 ans ont pu
profiter de ces vacances, encadrés par deux infirmiers formés
a 'épilepsie et rémunérés par Epilepsie-France.

Des affinités se sont spontanément créées entre tous les
enfants du centre, épileptiques ou non. lls ont expliqué avec
simplicité leur pathologie aux autres jeunes et ont été natu-
rellement intégrés au sein du groupe.

Parmi les nombreuses activités proposées, les plus appréciées
ont été : une balade touristique a Vannes, une sortie au zoo
de Branféré, deux sorties en VTT (aprés apprentissage des
reégles de conduite par le moniteur), une sortie en mer sur
un vieux voilier historique (avec explications, maniement de
la dérive par chaque enfant, hissage des voiles, utilisation
des jumelles). Ce fut l'occasion de découvertes qui leur ont

permis d'apprendre mais aussi de respecter des consignes.
Apres le repas du soir, des veillées de jeux ont été organisées :
Cluedo géant, jeux des défis, soirée « boum » (avec bulles et
paillettes), spectacle de cirque. Un temps calme faisant suite
aux soirées, était toujours respecté.

La présence de Sébastien et Isabelle, nos deux infirmiers a
permis de rassurer tout le monde. Apres le coucher, ils effec-
tuaient des rondes de surveillance.

Les enfants ont tous apprécié ce séjour. lls ont pu s'ouvrir
aux autres, partager, échanger, rire, sans conflit, ni préjugé.

« C'était méga super bien ! Jai bien aimé jouer avec les copines
et toutes les activités, et surtout le zoo et le VTT ! » témoigne Eva.

« C'était trop chouette la colo, jai adoré la boum et le parc de
Branféré, et aussi jouer avec les copines » rajoute Valentine et
Emy de renchérir : « Méga top, jai méme appris a faire du vélo ! »




PENURIES : LE MEDICAMENT

N'EST PAS UN PRODUIT COMME LES AUTRES !

Nous sommes régulierement confrontés a des tensions d'approvisionne-
ment, voire a des pénuries récurrentes, qui viennent ajouter de l'inquiétude

et du stress dans la gestion de la maladie.

Pour lutter contre cette situation, le gouvernement frangais
a érigé en tant que priorité, de garantir I'accés pour tous
aux médicaments. Un plan a été présenté le 13 juin dernier,
comportant notamment la relocalisation de la production et
le renforcement des capacités de production de plusieurs
médicaments. Une liste de 300 « médicaments essentiels » sur
laquelle concentrer les efforts de relocalisation a été dressée
par le ministere de la Santé et de la Prévention.

Concernant I'épilepsie, 26 molécules sur 29 en font par-
tie. Seuls le clobazam (urbanyl), la primidone (mysoline)
et la tiagabine (gabitril) manquent a l'appel. Des discus-
sions sont encore en cours, via l'intervention de France

Asso Santé, qui porte la voix des usagers.

La liste des médicaments essentiels pour répondre aux besoins
prioritaires des Frangais est consultable sur le site du ministére
de la santé : sante.gouv.fr

Depuis septembre 2021, les laboratoires pharmaceutiques
ont l'obligation de constituer un stock de sécurité minimal de
deux mois pour tous les médicaments d'intérét thérapeutique
majeur (MITM) destinés aux patients frangais. Il semblerait que
les procédures de sanction contre ceux qui ne respectent pas
leurs obligations en termes de disponibilité des médicaments
se multiplient, méme si pour le moment on peut regretter que
le montant des amendes ne soit pas tres dissuasif.

EXPOSITION PATERNELLE AU VALPROATE

En mai dernier, 'Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des produits de santé (ANSM) a publié une évaluation
européenne du risque potentiel de troubles neurodéveloppementaux chez les enfants dont le pere a été traité par Valproate

dans les mois précédant la conception.

Un risque plus élevé de troubles du spectre autistique chez les enfants ?

A ce stade, ce ne sont que des informations préliminaires qui ne permettent pas de tirer des conclusions définitives, mais qui
sont cependant de nature a susciter des inquiétudes Iégitimes de la part des patients.

Une étude plus poussée est en cours et aucune autre recommandation n'a été fournie, sinon d'en parler avec son médecin

en cas de désir de paternité.

Dans un communiqué, Epilepsie-France a rappelé, par la voix de son président Christophe Lucas, qu'a ce stade, il était
important de rester modéré afin d'éviter toute initiative des patients, préjudiciable a leur santé comme la tentation d'arréter

brutalement le traitement sans avis médical.

-

g



PHARMACOVIGILANCE

LAMOTRIGINE : ALERTE SUR UN RISQUE

D'’ERUPTION CUTANEE GRAVE

Suite a de nouvelles remontées de pharmacovigilance, 'ANSM
a publié un rappel sur les risques cutanés de la lamotrigine
(lamictal), en particulier en début de traitement. En cas dérup-
tion cutanée ou rougeur, figvre, symptémes pseudo-grippaus,
gonflement du visage, apparition de ganglions, irritation de la
bouche ou des yeux, bleus ou saignements inattendus, gorge
douloureuse, il faut consulter sans délai un médecin ou un
service d'urgence.

C'EST LA RENTREE !

La circulaire de rentrée 2023 a été publiée au Bulletin Officiel de Iédu-
cation nationale, de la jeunesse et des sports n° 27 du 6 juillet 2023, Elle
détaille les priorités de I'année scolaire 2023-2024 pour une école
qui instruit, Emancipe et protége.

Concernant les éleves en situation fragile et/ou de handicap, il est précisé
que « la priorité absolue [...] réside dans une lutte implacable contre
le harcélement sous toutes ses formes ». Il est question de veiller
«avec une attention toute particuliére a la mise en place des mesures
qui visent a protéger la santé mentale des éleves, a repérer les éléves
en souffrance et a les orienter vers le personnel compétent ».
Dans le méme objectif il est précisé que « chaque établissement sco-
laire devra rédiger un protocole sur la santé mentale afin de définir
clairement les missions de chaque acteur dans [établissement, pour

TOUT SUR LES PROJETS PERSONNALISES

LES PICTOGRAMMES « GROSSESSE »

sur les boites de médicaments étant jugés peu infor-
matifs, un groupe de travail a été créé par 'ANSM
pour étudier les différentes pistes d'amélioration
de ce systéme. Epilepsie-France participe aux
travaux de 'ANSM sur la thématique reproduction,
grossesse et allaitement, a travers l'implication de
deux de ses représentants qui portent ainsi la voix

des patientes.

mieux prendre en charge les adolescents et réagir efficacement face
aux situations complexes ».

En cette nouvelle rentrée, les équipes des pdles inclusifs daccompagnement
localisés (Pial) ainsi que l'ensemble des personnels, sont invités a veiller
une nouvelle fois & la bonne inclusion des éléves en situation de
handicap. Ainsi, les familles doivent, en amont de la rentrée ou dans les
tout premiers jours, pouvoir rencontrer FAESH qui accompagne leur
enfant ainsi que [équipe pédagogique [...] ». Il est également question
davancer sur les différents chantiers ouverts par la Conférence nationale
du handicap, cest-a-dire dattribuer un identifiant national éléve a tous les
enfants pris en charge dans le cadre médico-social, de transformer les
Pial, de renforcer la formation et de mettre en ceuvre des rapprochements
entre les instituts médico-sociaux et les établissements scolaires ».
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UN CONGE SPECIFIQUE ACCORDE AUX PARENTS,
LORS DE 'ANNONCE DE LA MALADIE CHRONIQUE

DE LEUR ENFANT

Un décret du 27 mars 2023 précise la liste des pathologies
ouvrant droit & ce congé (épilepsie grave, maladie rare) ; la
durée de ce congé, au minimum de 2 jours ouvrables, éven-
tuellement modifiable par convention ou accord collectif
d'entreprise, vient d'étre portée a 5 jours dans un texte de loi
du 19 juillet. Il n'entraine pas de perte de salaire et n'est pas
décompté des jours de congés payés.
www.service-public.fr/particuliers/actualites/A15419

A noter qu'il existait déja, depuis 2016, pour les salariés, un
congé de 5 jours pour I'annonce de la survenue d'un handicap
chez un enfant ou de la survenue chez un enfant d'une patho-
logie chronique nécessitant un apprentissage thérapeutique.

Enfin, rappelons la possibilité d'un congé (non rémunéré)
en cas de pathologie d'un enfant nécessitant une prise en
charge soutenue et des soins contraignants. Ce congé est
de 310 jours qui peuvent s'étaler sur trois ans, renouvelable
une fois, sous certaines conditions. Le parent peut percevoir

une AJPP (allocation journaliére de présence parentale) d'un
montant de 62,44 €/jour dans le cas général.
www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F1631

Un texte de loi du 19 juillet dernier prévoit I'accélération des
aides financiéres versées aux parents : suppression de la
nécessité d'un accord médical pour renouveler 'AJPP et
possibilité de verser des avances de I'AJPP, sans attendre
l'avis du service du controle médical des caisses primaires
d'assurance maladie.

Enfin, ce méme texte établit une interdiction de licenciement
ou de mutation des parents pendant le congé de présence
parentale, garantit l'accés au télétravail des salariés aidant
un enfant gravement malade ou handicapé, et interdit pour
un propriétaire de refuser de renouveler un bail locatif aux
personnes bénéficiant de I'AJPP, sans proposition de reloge-
ment alternatif.




DOSSIER

SPECIAL

ETRE PHARMACORESISTANT

ENTRE LASSITUDE ET DECOURAGEMENT,
POURQUOI EST-IL PERMIS DE GARDER ESPOIR ?

A
A" <

CHEZ 30 % DES PATIENTS EPILEPTIQUES, LES CRISES PERSISTENT
MALGRE LES MEDICAMENTS, TANDIS QUE 70 % MENENT UNE VIE QUASI
NORMALE GRACE A UN TRAITEMENT QUI SE REVELE ETRE EFFICACE.
POURQUOI UNE TELLE INEGALITE ? EPILEPSIE-FRANCE A MENE SON
ENQUETE ET A INTERROGE LE Df NORBERT KHAYAT, NEUROLOGUE.

A



10

DOSSIER

La proportion de patients épileptiques phar-
macorésistants est restée la méme depuis
les années 60 jusqu'a ce jour, malgré les
progrés de la médecine et I'apparition de
nouvelles molécules.

La pharmacorésistance est définie comme la
persistance des crises malgré un traitement bien
conduit. Dans la pratique, avant d'affirmer qu'un
patient est pharmacorésistant, le médecin doit écarter
toutes les raisons pouvant expliquer I'échec du traitement,
parmi lesquelles : I'existence de crises non épileptiques, des
facteurs extérieurs (pathologie associée, comme un diabete
instable ou une hyperthyroidie, traitement psychotrope, par
exemple neuroleptique associé) inobservance, perturbation
majeure de I'hygiene de vie, incluant des irrégularités de

sommeil ou 'abus de toxiques, ainsi que facteurs
psychologiques. Il est important aussi de consi-
dérer le caractere parfois relatif de la pharma-
corésistance : les crises persistantes sont-elles
vraiment handicapantes ? Constituent-elles le
probléme majeur ? Car les crises peuvent ne
persister que sur un mode tres intermittent,
Cependant, les déterminants de la qualité de
vie sont multifactoriels et non pas exclusivement
liés a la fréquence des crises.

La pharmacorésistance est confirmée lorsque des
crises invalidantes persistent aprés 2 années de traite-
ment bien suivi, ayant utilisé au moins 2 médicaments
antiépileptiques majeurs seuls (monothérapie) ou en
association.

D' Khayat, existe-t-il des pistes pour expliquer cette résistance aux traitements ? Comment
expliquer qu’en dépit des progres de la recherche et I'arrivée de nouvelles molécules
(leur nombre est passé de 3 a 27 entre 1960 et aujourd’hui) la pharmacorésistance concerne

toujours 30 % des patients ?

NK : il faut tout d'abord souligner que l'arrivée de deux molé-
cules majeures dans le traitement de I'€épilepsie - le Tégrétol
en 1962 et la Depakine en 1967 - a révolutionné I'épileptologie,
et on a pu mesurer lamélioration du quotidien des patients. I/
faut aussi remarquer que les molécules actuelles engendrent
moins d'effets secondaires quautrefois. Mais la pharmacoré-
sistance persiste, avec un niveau stable, sans qu'on ait d'ex-
plication rationnelle. En effet, 30 % de personnes ne sont

malheureusement pas réceptives aux traitements, avec une
qualité de vie compliquée pour une partie d'entre eux, ce qui
les améne a rechercher une alternative aux médicaments, I/
faut prendre en compte que cette situation peut retentir sur le
moral : les personnes pharmacorésistantes ont davantage de
troubles dépressifs en raison de la souffrance psychique qui
vient sajouter a la maladie stricto sensu.

Quelles solutions pour les personnes qui ont essayé sans succés de nombreux traitements ?

NK : avant d’envisager d’autres solutions, il est tout d'abord
nécessaire d’éliminer les causes de pseudo-résistance
(diagnostic erroné d'épilepsie, traitement inapproprié ou insuf-
fisant, oubli du traitement, pathologies associées ou mauvaise
hygiene de vie favorisant la survenue des crises). Ensuite, un
bilan précis doit étre établi (IRM, enregistrements vidéo-EEG,
stéréo-EEG, bilan neuropsychologique). Il doit permettre de
déterminer si une chirurgie est envisageable (résection du
foyer épileptogene). Elle ne peut se concevoir que dans les cas
d'épilepsie focale en lien avec un foyer épileptogéne supposé
unique. La complexité et la lourdeur du bilan pré-chirurgical
peuvent conduire certaines personnes a abandonner leur
démarche en cours de route.

La chirurgie de I'épilepsie peut mener & un contréle complet
des crises. Il faut savoir que les techniques ont beaucoup évo-
lué et que lorsque la chirurgie est rendue possible, elle affiche
aujourd’hui un taux de réussite égal a 70 % (pas de récidive
de crises avec ou sans traitement).

Opérer le plus rapidement possible, dés le plus jeune age est
la meilleure des réponses a une épilepsie pharmacorésistante.
Chez les enfants, si elle est effectuée de fagon précoce, elle
permet le plus souvent d'améliorer le développement cognitif
et la scolarité.

Il faut noter que les évolutions de la chirurgie peuvent amener
certains patients a étre devenus éligibles a la chirurgie, grdce
aux moyens actuels d’investigation qui ont été grandement
améliorés, alors qu'ils ne I'étaient pas il y a 10 ans.

Si la chirurgie est impossible, ou en complément de
celle-ci, certains patients peuvent bénéficier de la ther-
mocoagulation. Guidée par la SEEG, elle consiste a réa-
liser des thermolésions au sein du réseau épileptogéne.
Il existe d'autres approches faisant appel a des méthodes de
neurostimulation, par exemple. Elles se sont développées
depuis une trentaine d'années. Lobjectif est de diminuer la
fréquence des crises. Schématiquement, elles consistent



a agir directement sur le réseau neuronal responsable des
crises ou a en moduler I'excitabilité a distance. Plusieurs
techniques sont aujourd’hui proposées : non invasives (stimu-
lation magnétique transcranienne, stimulation transcutanée
du nerf trijumeau), semi-invasives (stimulation du nerf vague)
ou invasives (stimulation du noyau antérieur du thalamus,
stimulation corticale en boucle fermée). Leur utilisation varie
en fonction de la problématique de chaque patient.

Le régime cétogéne peut aussi étre une alternative. Ce régime
consiste a simuler une phase de je(ine en procédant a une
augmentation des apports en graisse et a une diminution des
apports en sucre et en protéines. Objectif : créer une cétose

DOSSIER

permettant la diminution de la fréquence et de la sévérité des
crises. Ce régime est mis en place par un service expert et
le suivi médical est absolument nécessaire. Il est notamment
proposé aux enfants et adolescents.

Quoi gqu'il en soit, le traitement d'une épilepsie pharmaco-
résistante ne se résume pas uniquement au traitement
médicamenteux, chirurgical ou a la neurostimulation.
Il nécessite une prise en charge multidisciplinaire médicale,
paramédicale et sociale. Il faut que les patients deviennent
autant que possible acteurs de leur maladie et que les diverses
approches portent sur la compréhension de la maladie et de
ses mécanismes, propres a chaque individu.

Dans la pratique, comment gérer la pharmacorésistance ?

NK : la plupart des patients connaissent les facteurs favo-
risant le déclenchement de leurs crises : oubli ou retard
dans la prise des médicaments (*), fatigue, stress, soleil, chaleur,
intermittence lumineuse, sport...

Des attitudes préventives de bon sens sont recommandées :
si je suis sensible a la chaleur, est-ce bien logique que jaille
faire une balade ou ramasser des tomates en pleine chaleur ?
Si je suis fatigué, n'est-ce pas préférable que je fasse une sieste
plutét qu'aller faire des courses ? S'il fait trop chaud dans la
maison, envisager une climatisation, Apprendre a identifier la
récurrence et la périodicité des crises. Pour une femme qui
présente des crises au moment des régles uniquement (crises
cataméniales) il faudrait lui conseiller de consulter son/sa gyné-
cologue et de le/la mettre en relation avec son/sa neurologue

afin qu'ensemble, ils puissent étudier la meilleure solution pour
gérer cette problématique (pilule, implant, stérilet...). On peut
suggérer de demander & son médecin traitant une prescription
de traitement « si besoin » en cas de survenue de crises répétées.

(*) Ne jamais oublier les médicaments est essentiel, Si loubli
est récent (2 a 3heures), il est conseillé de prendre immé-
diatement la dose oubliée et de décaler la dose suivante. En
cas de doute, il faut savoir qu'une double dose peut aussi
avoir de graves conséquences. Il vaut mieux appeler son
médecin ou le 15 en dernier recours.

Lutilisation d'un pilulier est le meilleur allié pour éviter
les oublis, accompagné d'une alarme sur le téléphone.

Que conseiller face a la tentation d'arréter les médicaments ?

NK : on peut comprendre la déception et le désarroi devant
I'échec d’'une multitude de traitements. L'épilepsie est une
authentique maladie neurologique et il faut la considérer avec
sérieux. Il n'est pas rare que certains patients, las de constater
que leurs crises continuent malgré les médicaments, décident
d‘arréter leur traitement de leur propre initiative, sans avis
médical. C'est se mettre en danger et risquer des crises géné-
ralisées prolongées !

Le dialogue avec le médecin devrait toujours étre possible,
car on ne doit pas rester avec des questions sans réponses.
Le patient doit pouvoir discuter de son traitement, exposer

les difficultés qu'il rencontre, les effets secondaires qu'il subit,
exprimer ses états ddme, ses doutes, sa lassitude. Certaines
activités ou disciplines peuvent étre de formidables alliées
pour contrecarrer une qualité de vie rendue difficile a cause
de I'épilepsie . la pratique de loisirs créatifs par exemple, la
relaxation, la sophrologie...

La fréquentation de groupes de parole, de forums de discus-
sion, les échanges avec d'autres personnes confrontées aux
mémes problemes permet de mieux les surmonter. Ensemble,
on est toujours plus forts que seul !

LA RECHERCHE EVOLUE A GRANDS PAS

La complexité des épilepsies motive une forte dynamique de recherche, aussi bien expérimentale que

clinique. A ce titre, I'lnserm notamment, méne de nombreux travaux de recherche trés prometteurs.
Tout espoir est permis !

1
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TEMOIGNAGES

Je suis souvent découragée, c'est slir. Mais on y croit toujours et les neurologues sont derriere
nous, toujours disponibles et ¢a, il faut le dire. On n'est pas seuls, en tout cas pas moi. On s'oc-
cupe bien de mon « petit bonhomme », c'est juste que par malchance ¢a ne fonctionne pas.
(10 médicaments ont été essayés pour le soigner, sans succes).

Héléne, maman d’Amaury, 7 ans.

IL FAUT TOUJOURS GARDER LESPOIR !

Epileptique depuis I'dge de 23 ans, j'ai subi des crises impor-
tantes qui se sont vite arrétées grace au Lamictal. Le plus
difficile a été les années qui ont suivi, avec plusieurs crises
partielles par an dont la fréquence s'amplifiait malgré I'ajout
du Keppra.

Entre 2017 et 2018, j'ai commencé a comprendre, seule, le
lien entre mon cycle menstruel et la survenue de crises. Mon
gynécologue m'a prescrit une contraception pour réguler les
hormones et arréter les régles. C'est grace a cela, en complé-
ment des médicaments, que je m'en suis sortie !

Ca ne s'est pas fait en un claquement de doigts et il a fal-
lu quelques ajustements parce que certains contraceptifs
peuvent diminuer l'effet des antiépileptiques. Ce n'est pas

ALEXANDRE
26 ANS

Je faisais depuis I'enfance, sans
" le savoir, des crises partielles
avec des absences régulieres.
Mon épilepsie s'est révélée un
jour, au collége, avec des nausées et des auras visuelles. Le
temps que jaille vers mon professeur, elle s'est transformée
en crise généralisée, en plein cours d'EPS.

Mon premier traitement m'a donné I'impression d*étre « loboto-
misé ». Puis j'ai consulté une épileptologue qui a testé plusieurs
traitements, sans succes. C'est au lycée que mon épilepsie est
devenue lourde a porter : jusqu'a 10 crises généralisées par
jour. Quatre ans plus tard, jai subi une cortectomie pariétale
gauche. Cette opération s'est révélée efficace dans un premier

606
ANAIS
36 ANS

la solution miracle pour toutes
les femmes, mais il faut penser
a l'influence que peut avoir le
cycle sur [épilepsie, et ne jamais
perdre de vue qu'il peut y avoir
une lumiere au bout du tunnel.

9

Aujourd'hui, j'ai dépassé un an sans crise. Jai repris la conduite,
non sans appréhension, sur de tout petits trajets et dans un
contexte favorable. Je sais que Iépilepsie est toujours présente,
que I'épée de Damoclés est toujours la. Mais jenvisage l'avenir
plus sereinement,

Anais 36 ans

99, UN SENTIMENT DE RENAISSANCE

temps, ce qui m'a permis d'obtenir un bac scientifique et
d'entrer a l'université. Mais au fil du temps, malgré l'absence
quasi-totale de crises généralisées, les aphasies et les pertes
de mémoire sont devenues de plus en plus fréguentes. S'en
suivirent de nombreuses nouvelles tentatives de traitements,
tant6t inefficaces, tantot efficaces pendant 2 a 3 mois, avec
des crises partielles, puis une rechute.

C'est en 2020, que jai été adressé au P Bartolomei, au CHU
de Marseille. Il m'a proposé une SEEG suivie d'une thermo-
coagulation réalisée en mai dernier. A ce jour, je n‘ai pas
refait de crise.

Alexandre, 26 ans



LE DEFI SPORTIF ET SOLIDAIRE DE CYRILLE ET LUC

APRES LEUR PARTICIPATION A PEKIN EXPRESS SUR M6 EN FEVRIER 2023, CES DEUX PASSIONNES
D’AVENTURE SE SONT LANCE UN DEFI PLUS MODESTE, MAIS NON MOINS SYMPATHIQUE.

lls avaient le projet de faire une randonnée entre le 7 et le
14 ao(t, sur le GR 34, sentier littoral breton, depuis la com-
mune du Faou jusqu'a Douarnenez. Et ils I'ont réalisé ! 165 km
en 8 étapes/8 nuits, accueillis « chez I'habitant » grace aux
annonces qu'ils avaient postées sur Instagram. Ils ont été
recus chaleureusement et les sourires partagés avec leurs
hotes sur les réseaux sociaux en disent long. Au gré de leur -
parcours, des défis étaient proposés par leurs followers. Clest 3
ainsi qu'ils ont chanté, parmi d'autres défis aussi farfelus que
sympathiques, la chanson du curé de Camaret a Camaret.

Cyrille et Luc soutiennent Epilepsie-France. Grce 3 la

collecte de dons au profit de I'association, ils ont récolté la
somme de 2 335 €.

LA MATHYS CUP AU GOLF DU CHATEAU
DE ROCHEFORT-EN-YVELINES

Pour cette 3¢ édition, une centaine de personnes se sont rassemblées, le 9 juillet, pour
honorer la mémoire de Mathys.

Organisé en partenariat avec les entreprises Veridos, NaoX Technologies et le Cabinet Tony
Georget Expert, ce tournoi de golf a permis de collecter 1500 € au profit d'Epilepsie-France.

Un grand merci aux sponsors et aux participants !

UN TOURNOI DE PALETS BRETONS AU PROFIT &
D'EPILEPSIE-FRANCE Un tournoi e @

Isabelle et Roger Suire, de 'association « Les Amis de Ploumanac’h » (29) sont PA,.ETS 4 g BLETTE

des inconditionnels et dorénavant des fideles de ce tournoi qui leur permet BRETONS széS/{Oueu.-

de récolter des fonds au profit de notre association. TOMBOLA o 5 1ze/‘i‘é'u'132
"""“"nen'a..m.o..g:‘-;:::.

Ces derniéres années, ils ont décidé de s'engager dans différentes actions INSCRIPTIONS _ g 20

pour favoriser une meilleure connaissance de I‘épilepsie par le public, apres TOURNOY - 10h3 \ 7/

I'avoir découverte au travers de leur neveu, 4gé de 17 ans. / Noublez pas vos palts

Si I'année derniére le mauvais temps n'avait pas joué en faveur du ras-

semblement, cette année ce sont 32 équipes qui se sont affrontées sur JUILLET
les allées de boules du Ty Jobic & Perros-Guirec. 1 Au ryjob,-czgazf:
Merci a Isabelle et Roger pour ce bel investissement ! Ouve ,flz“""?gnc-u
us
SP"‘""SGuiro(
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UNE COURSE DES HEROS HAUTE EN COULEURS

L'édition 2023 de cet évenement caritatif national, basé sur un défi sportif et solidaire, a
réuni 61 Héros qui ont couru (ou marché) a Nantes, Bordeaux, Paris et méme en version
connectée a distance, pour défendre notre cause et mettre en lumiéere I'épilepsie.

Grace aux nombreux donateurs, nos Héros ont pu prendre le départ. Les bénéfices rever-
sés a notre association vont permettre de poursuivre nos actions, de gagner en visibilité et

d'attirer I'attention sur cette maladie fréquente et pourtant si méconnue.

Nous allons continuer a venir en aide aux patients et aux familles pour lesquels le quotidien

est parfois tres difficile.

Merci a nos Héros et a leurs donateurs qui ont permis de totaliser une collecte de 1242990 €

(somme nette apres frais).

Venus en famille Nos Héros a Bordeaux

Prix du meilleur déguisement a Nantes

Nos Héros a Paris

LA « SCANDIBERIQUE » DE CATHERINE ET GILLES GOHAUD

ILS ONT PEDALE POUR LEUR PETIT-FILS... ET POUR EPILEPSIE-FRANCE !

Catherine et Gilles ont réalisé un parcours a vélo de 1750 km
depuis la Belgique jusqu'au Pays Basque.

Le 23 mai dernier, Catherine et Gilles ont pris la route de la
Scandibérique, la plus longue véloroute de France, qui tra-
verse notre pays dans sa diagonale. lls sont partis de Thuin en
Belgique et ont pédalé jusqu'a Irtin, a la frontiere espagnole.
lls sont rentrés 18 jours apres a Millau, leur lieu de résidence,
émus et fourbus, riches d'avoir traversé des paysages magni-
fiques et fait des rencontres inattendues.

Leur projet initial était de féter d'une maniere originale les
60 ans de Catherine. Puis, leur petit-fils de 9 ans, Sacha,
étant confronté a I'épilepsie, I'idée de dédier leur périple a
Epilepsie-France s'est imposée, avec en toile de fond le désir
de bousculer les préjugés sur I'épilepsie. La banderole aux
couleurs de notre association accrochée aux vélos leur a
ainsi permis d'interpeller la curiosité du public et d'entamer
des échanges.

Sacha leur petit-fils a dit qu'il était fier d'eux ! N'est-ce
pas la plus belle des récompenses ?

La cagnotte ouverte au profit d'Epilepsie-France a rapporté
la somme de 329 €.

A I'arrivée, devant la mairie de Millau le 17 juin




EPILEPSIE-FRANCE A LACTION

EN REGIONS

DANS NOS REGIONS, LES BENEVOLES S'ACTIVENT SANS
RELACHE ET NE MANQUENT PAS D'IMAGINATION...

Une rencontre chaleureuse
et constructive dans les
Alpes-Maritimes (06)
Véronique Wagner, correspondante lo-
cale, a été regue par M. Franck Chevalier,
adjoint délégué au social et a la santé
de Saint-Paul-de-Vence, et par Madame
Monique Mauro, responsable du CCAS.

Des projets et des actions a venir
Le service communication de Saint-Paul-
de-Vence édite un guide des associations
en 5000 exemplaires, distribué dans les
écoles et lors du forum des associations.
Une présentation d'Epilepsie-France y
occupera prochainement une belle place.
Le prochain Mag' trimestriel, distribué
dans les boites aux lettres et chez les
commergants annoncera a l'automne la
présence d'Epilepsie-France sur le terri-
toire azuréen. Le numéro d'hiver, quant
a lui, dédiera sa page santé a I'épilepsie,
en abordant les idées recues.

D'ores et déja, rendez-vous est pris pour
la Journée Internationale de I'Epilepsie en
février 2024. A cette occasion, les bati-
ments publics seront illuminés en violet.

Wagner avec Monsieur Chevalier,
maire adjoint, sur le parvis de la mairie

Unrendez-vous au café des
Artistes a Aix-en-Provence (13)

Proposé par Cécile Faure, nouvelle cor-
respondante locale pour le Pays d'Aix,
il a réjoui anciens et nouveaux adhérents.
Autour d'un verre, les discussions au
sujet de I'épilepsie, de ses conséquences,
mais aussi des « outils » pour s'adapter et
avancer malgré la maladie, ont contenté
les participants.

Un moment aussi riche que convivial

Une formidable visite
guidée dans les rues des
Pennes-Mirabeau (13)

Organisée par l'association NRH (Nou-
veau Regard Sur le Handicap), elle a
permis a Cécile Faure, notre correspon-
dante locale, de faire connattre Epilep-
sie-France aux habitants des Pennes-Mi-
rabeau, commune ou elle réside.

Une visite de la vieille ville jalonnée de
dalles, de marches et d'escaliers diffici-
lement accessibles, a été rendue pos-
sible grace a la formidable implication
de l'association. En effet, NRH a per-
mis aux personnes a mobilité réduite,

Une bien belle visite pour tous

en fauteuil, de participer grace au re-
cours a des brancards portables. La
mise a disposition d'écouteurs a permis
aux personnes malvoyantes, dont cer-
taines étaient accompagnées d'aidants
familiaux ou d'un chien d'assistance, de
profiter au mieux de la visite.

La découverte du Moulin de Palliéres,
réhabilité en 2019, seul moulin a vent de
la région PACA produisant encore de la
farine, a achevé la visite.

Sortie estivale a Saintes (17)

Les membres de la délégation charen-
taise au grand complet étaient sur le
pont pour cette sortie sympathique en
bord de Charente, entourés de leurs
fideles adhérents.

Au programme : remise du rapport
d'activité, pique-nique sorti du panier,
échanges et balade fluviale a bord du
Palissy II.

Petits et grands ont apprécié le pique-nique,
les échanges et la balade en bateau.

Une soirée chansons de
Michel Sardou au bénéfice
d'Epilepsie-France a Feurs (42)
Le 22 avril dernier, une soirée consacrée
aux chansons de Michel Sardou était
organisée a Feurs, sous l'impulsion de la
Délégation de la Loire. 200 spectateurs
pour un tour de chant de deux heures par
Olivier Debauge, sosie vocal de Michel
Sardou, au profit d'Epilepsie-France. Tout
le monde était ravi.

15
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EPILEPSIE-ERANCE A LACTION Q(f

EN REGIONS

Epilepsie-France s'invite au
Club Mickey !

Tout I'été, chaque jeudi, jusquau 15 ao(t,
Hélene Gaudin, déléguée départementale
en Charente-Maritime a été présente au club
Les Orques de Royan afin de sensibiliser
les enfants de fagon ludique, a Iépilepsie.
Lobjectif ? Faire tomber les idées regues
et tordre le cou aux préjugés.
Les enfants sont les adultes de demain.
Il faut les sensibiliser le plus tét possible !
Quizz et jeux autour de devinettes et de
charades, démonstration de la Position
Latérale de Sécurité sur la plage, autant
de variantes pour aborder le sujet, ponc-
tuées de petits cadeaux dont les enfants
se souviendront.
Les parents intéressés par ces interven-
tions étaient les bienvenus au club pour
venir également poser leurs questions !
Des personnes directement ou indirecte-
ment concernées ont manifesté leur intérét.
Toutes les petites tétes blondes étaient tres
attentives. Ca leur a bien plu de jouer tantdt
« la victime » et tantdt « le sauveteur »,

| |

Enfants et animateurs ont posé pour la photo

Vif succeés pour la 3¢ édition
du Rallye Citoyen en Charente

Organisé le lundi 3 juillet par le college
André Malraux de Baignes-Ste-Rade-
gonde (16), dont nous remercions les
organisateurs, Epilepsie-France y tenait
un stand d'information, tout comme la
MDPH, I'association Handi'Chiens, le
Téléthon, etc.

Un principe simple

pour un moment gagnant

Des éléves du college et du primaire, aidés
de professeurs et de parents déleves, par-
courent la petite ville ou sont disséminés
des stands partenaires d'entreprises ou

d'associations en lien avec le handicap.
Théme retenu cette année : « Changeons
le regard sur le handicap ! ». lls doivent
répondre a une série de questions et sont
notés sur leur civisme et sur la pertinence
de leurs réponses.

Le Rallye Citoyen est un parcours éducatif
qui vise a la construction par I'éleve d'un
jugement moral et civique, a I'acquisition
d'un esprit critique et d'une culture de l'en-
gagement dans les projets d'actions édu-
catives a dimension morale et citoyenne.
Cette année le theme sur la différence et le
handicap nous a particuliérement touchés.
Tous les éléves ont témoigné d'un vif intérét
pour réaliser les défis. Gageons que leur
vision du handicap, quel qu'il soit, n'est plus
la méme apres cet évenement fédérateur.

Une retraite associative
bien méritée !

Jean-Paul Gouttenoire, notre délégué
pour l'lsére passe le relais.

Il vient de quitter son réle de délégué dEpi-
lepsie-France qu'il a occupé avec enga-
gement pendant pres de 20 ans. Il va se
consacrer dorénavant a sa passion : la
peinture ! Un grand merci a Jean-Paul pour
toute son ceuvre en faveur des personnes
épileptiques et pour son acharnement a
défendre leur cause, a améliorer leur prise
en charge et a faire sortir I'épilepsie de
l'ombre, notamment en tant que directeur
de l'institut médico-éducatif Les Violettes
a Villard-de-Lans (38).

Retrouvez son parcours et notre hommage
sur notre site internet, a la rubrique Ac-
tualités.

Merci Jean-Paul !

EPIDEFI, un événement aux
parfums de solidarité dans
le Doubs

EPIDEF! allie le sport, la convivialité et sur-
tout la solidarité de toute une région ! Un
projet gonflé dorgueil et despoir, des réves
qui sallument, des réves qui séteignent, des
réves qui tremblent, des réves qui luttent.
La délégation Epilepsie-France du Doubs
aidée par les correspondances locales du
Jura, de la Haute-Sadne et du Territoire de
Belfort, qui ceuvrent toutes sans relache
pour faire connaitre Ipilepsie et combattre
la méconnaissance qui entoure la maladie,
a organisé la 4¢ édition d'EPIDEFI, course
solidaire ayant pour objectif de sensibiliser
le public a I'épilepsie et de contribuer a la
faire sortir de lombre,

Pour cette nouvelle édition, notre président
Christophe Lucas a fait I'honneur de sa
présence, le 11juin, a la Ferme de Nondance
de Chapelle-des-Bois.

+ 4400 participants
380 repas champétres

9 000 € de benéfices

Nous profitons de ce numéro pour remer-
cier tous les bénévoles et les mécenes qui
ont participé a la réussite de cette belle
journée. Leur implication et leur soutien
ont été précieux, et tout particulierement
la team de Chapelle-des-Bois : Maeliss,
Aline, Mathilde, Céline, Virginie, Fab, Florian,
Julien, Edouard, Charlie, Guy-No et notre
marraine de coeur Anouk Faivre-Picon.
A lannée prochaine !
Anne—S/oph/e Maire pour la délégation
Epilepsie-France du Doubs ainsi

que les correspondances locales du Jura,
de la Haute-Sadne et du Territoire de Belfort.

rt de la «Mini Défi»
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Dans le Gers, la championne
cycliste Marion Clignet
poursuit son action
caritative et sportive en
faveur des malades

Le 3 juin dernier, la 14¢ édition de « La
Marion Clignet », épreuve cyclosportive
au profit de la lutte contre €épilepsie, sest
déroulée a Mauvezin (32) et dans ses
environs. Cette sympathique course orga-
nisée par la championne cycliste Marion
Clignet, elle-méme épileptique, a réuni
450 coureurs, sur 4 parcours différents,
Les bénéfices recueillis a hauteur de
2000 euros seront entierement reversés
a la Maison d'Enfants a Caractere Sa-
nitaire de Castelnouvel (31) spécialisée
dans l'accueil de jeunes épileptiques, afin
de financer la création d'un gymnase.
L'association Epilepsie-France était
présente a cette occasion et plusieurs
bénévoles ont répondu a de nombreuses
questions sur la maladie.

Merci a Marion et aux personnes qui la
soutiennent dans cette action en faveur
des enfants épileptiques, pour l'accueil
fait & notre association lors de cette ma-
nifestation. Rendez-vous en 2024 !

La 14¢ édition de «La Marion Clignet»

Au tennis club d’Amboise (37)

Une journée sportive et solidaire au
profit de I'épilepsie

Les membres de la délégation d'Indre-
et-Loire saluent la belle initiative de Ben-
jamin Wattelet, professeur de tennis de
I'AC Amboise Tennis Club et de Frangois
Cadé, son président, qui ont organisé,
le 11 juin dernier, une journée dédiée a
I'épilepsie.

32 équipes constituées en double ont
participé au tournoi de tennis et égale-
ment pris une amicale revanche autour

des jeux de pétanque et de fléchettes,
tandis qu'une quarantaine d'enfants se
défoulaient avec les activités multisports.
Ce fut l'occasion pour Thérese et Marion,
bénévoles de la délégation, de tenir un
stand qui leur ont permis d'échanger
avec le public et de faire découvrir ce
qu'est I'épilepsie. Elles y ont regu la visite
de M. Daniel Labaronne, député de la
2¢ circonscription d'Indre-et-Loire, venu
les rencontrer. Une tombola solidaire a
cléturé la journée.

Les 100 ans du club, avec Epilepsie-France

Les bénéfices issus des inscriptions a
cette journée ont été reversés au profit
des actions de la délégation a l'occasion
des 100 ans du club, le 8 juillet. M. Ber-
nard Thielin, trésorier du club, a remis
un chéque d'un montant de 2250 €. La
2¢ édition de cette journée est d'ores et
déja prévue au printemps 2024 |

Hommage a M. Martial Froger
décédé le 18 juillet, qui avait ex-
primé dans ses dernieres volontés, le
souhait qu'une collecte de dons soit
réalisée au profit d'Epilepsie-France,
lors de ses obséques.

Une partie de la somme récoltée sera
dédiée a un projet de recherche mé-
dicale en cours. L'autre partie servira
a la réalisation de projets menés par
la Délégation 37 pour les personnes
épileptiques et leurs aidants. RIP.

« Dream night » au Zoo
de Bordeaux Pessac (33)

Le 2 juin dernier, les bénévoles de la
délégation de Gironde ont invité leurs
membres a vivre une expérience unique,
avec la visite en soirée du parc zoolo-
gique, qui héberge pres de 250 animaux.
Gréace au partenariat établi avec le zoo,

l'entrée était offerte aux enfants touchés
par I'épilepsie, a leurs accompagnants,
ainsi qu'a leur fratrie.

Les participants ont profité de la magie
de la faune sauvage et partagé en famille
un beau moment d‘émotion.

Des enfants tres attentifs

La nuit du handicap

La délégation 47 était de la féte a
Villeneuve-sur-Lot !

C'était le 10 juin dernier : un moment
festif et de belles rencontres, avec mu-
sique, activités sportives et culturelles,
ateliers créatifs, stands et gourmandises,
le tout organisé par I'association Lola &
Compagnie, qui ceuvre avec énergie en
faveur des enfants avec un handicap
moteur. Chaque année, une grande féte
joyeuse et fédératrice, unique en France,
ouverte a tous, permet un moment de
partage autour des plus fragiles, quel
gue soit leur handicap.

Sur le stand d’Epilepsie France : des
vidéos d'information, un jeu « vrai ou
faux » et un atelier fabrication de bra-
celets - violets bien sir - ont attiré de
nombreuses personnes.

|
Un superbe stand aux couleurs
d'Epilepsie-France
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Un stand d'information
atypique a Feurs (42)
Au cceur du comice agricole qui ac-
cueille chaque année au mois de mars,
environ 65000 visiteurs, le stand de la
délégation Epilepsie-France de la Loire a
vu se relayer ses bénévoles durant deux
jours. lls ont eu des échanges fructueux
avec le public : personnes concernées
par I'épilepsie ou en quéte d'information.
| BB Sgepilep?

/N Y ~ ol
Sylvie Rochet, déléguée suppléante, Christoph
Masson, délégué et sa fille Héloise, Jean-Pierre
Taite, député de la 6° circonscription de la Loire.

A Rennes, 1" journée
d'échanges de la Commu-
nauté de Pratiques Epilep-
sies et Handicap Bretagne/
Pays de la Loire !

Animée par les Equipes Relais Handi-
caps Rares des deux régions (PRIOR),
en coopération avec le centre Fahres,
cette journée d'échanges du 12 mai a
été l'occasion pour les bénévoles des
départements 35, 44 et 49 de présenter
le Livre Blanc de I'Epilepsie, aux cotés
de Christophe Lucas, président d'Epi-
lepsie-France.

Christophe Lucas et les membres de la délégation
44/49 avec I'équipe Ressource Epilepsies (ERE)

Les participants venus de tous horizons
(patients, familles, professionnels, asso-
ciations...), ont apprécié cette occasion
déchanger.

Léa, Brigitte, Rozenn et Christophe

Une mise a I'honneur
pour notre marraine AvA
(Eva Ménard)

Les Trophées Joséphine, jeudi 11 mai,
a I'Hotel de Région des Pays de la
Loire, a Nantes.

Nous y étions !

Eva s'est vu remettre /e trophée José-
phine, comme seize autres femmes
originaires des Pays de la Loire, récom-
pensées pour leur parcours inspirant,
Elles ont été choisies pour leur audace,
leur mérite exemplaire, leur capacité a
casser les codes et ouvrir le champ des
possibles, a souligné Christelle Moran-
cais, présidente de la Région.

REGION
PAYS
#LOIRE

avec Rozenn et Brigitte, membres de la
délégation 49

Opération

de sensibilisation

a Montargis (45)

A la demande de la Macif, notre dé-
légué Philippe Moreau a animé une
session « Comment prendre en charge
une crise d'épilepsie ? » au sein de
I'agence de Montargis, afin de répondre
aux besoins d'un agent qui venait d'étre
diagnostiqué. La question « comment
continuer a travailler malgré la mala-
die ? » a été au cceur de la session.
Mission accomplie.

Deux conférences

de sensibilisation

« Focus épilepsie »

Initiées par I'Equipe Relais Handicaps
Rares Centre-Val de Loire, ces confé-
rences ouvertes a tous, mais particu-
lisrement destinées aux personnels soi-
gnants, ont permis a Philippe Moreau
notre délégué du Loiret et a Charlotte
Silvert, notre correspondante locale dans
le Cher, de participer a déconstruire les
préjugés sur I'épilepsie. Aprés les expli-
cations du D Julien Biberon, neurologue,
chef de service au CHRU de Tours, ils
ont pu témoigner sur leur expérience de
pére et de patiente, le 5 mai a Orléans
et le 26 mai a Valencay.

-

. e
| & LES EQUIPES RELAIS
7 HANDICAPS *

Le DrBiberon, Ph. Moreau et Ch. Silvert
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Un pique-nique sur la
presqu‘ile Rollet a Rouen (76)

Convivialité, rires, et partage ont permis
aux participants d'évoquer leurs ressen-
tis et leurs difficultés face a I'épilepsie,
d'échanger des conseils et de s'apporter
écoute et soutien.

Une quinzaine de personnes sont venues
partager ce moment le 3 juin

« L'épilepsie, bousculons
les préjugés »

Une conférence pour le Mois du Cer-
veau a Mulhouse.

Le 5 mai dernier, Tiphaine Ligutti, notre
déléguée départementale pour le Bas-
Rhin a participé a une présentation de
I'épilepsie, aux cotés du D" Boulay, neu-
rologue au CHU de Strasbourg, dans
le cadre du Mois du Cerveau, organisé
depuis 2007 par la ville de Mulhouse.
S'informer sur les maladies du cerveau,
est un pas essentiel a la réflexion et au
changement de notre vision sur les ma-
ladies neuropsychiatriques afin doffrir un
meilleur quotidien pour les personnes
malades et leurs proches.

Apres les généralités sur 'épilepsie, des
themes tels que I'emploi, la scolarité, le
quotidien et la grossesse ont été abordés.

Des échanges denses avec le Dr Boulay
et Tiphaine Ligutti ont satisfait le public.

Lancement d'un groupe de
discussion hebdomadaire
en région parisienne

Florence et Isabelle, respectivement correspon-
dantes locales dans le Val-de-Marne et dans
les Yvelines sont heureuses d'annoncer cet
événement régulier, qui débutera a la rentrée,
en mode visio, et sera proposé aux adhérents
de ces départements.

Lobjectif de ce rendez-vous : créer du lien, sortir
de lisolement, proposer un espace déchanges
fondé sur [écoute, la bienveillance et le respect
mutuel, sans avoir la contrainte de se déplacer.
Tous les mardis de 20h30 a 22h 00.
Attention nombre de places limitées !
Inscriptions : 94@epilepsie-france.com

Isabelle et Florence

Un colloque sur l'autisme a
Oissel (76) a été l'occasion
d’'aborder I'épilepsie.
Alinitiative de lassociation Formautisme, le Pa-
lais des Congres dOissel accueillait, le 15 mars
demier, une journée ouverte a tous, consacrée
alautisme. Une trentaine de stands sy tenaient,
parmi lesquels celui de la délégation Epilep-
sie-France de Seine-Maritime, notre déléguée
départementale, Marie-Céline Pestrinaux, ayant
été invitée a participer. Le stand, qui n'a pas
désempli, a permis de répondre a une forte
demande des familles et des professionnels
de santé qui, compte tenu du trés important
pourcentage dépilepsie touchant les personnes
autistes, se sont montrés particulierement in-
téressés par le sujet.

I

.®,

Notre déléguée, Marie-Céline Pestrinaux

Une visite passionnante
dans le 13° arrondissement
de Paris

Découverte «Street Art» sous le soleil parisien

En collaboration avec I'association « Sous
les pavés « spécialiste des visites inso-
lites dans Paris, les bénévoles parisiens
ont choisi de faire découvrir I'univers du
Street Art, le 11 juin, sous un soleil radieux.
Escortés de Florence Dezeuzes, cor-
respondante locale du Val-de-Marne
et accompagnés d'un guide, petits et
grands ont pu découvrir les ceuvres qui
ornent les rues du quartier de la « Butte-
aux-Cailles », les diverses techniques
artistiques et les histoires qui se cachent
derriere ses magnifiques fresques.
Lexpérience a tellement plu qu'il est
prévu de « récidiver » avec une nouvelle
sortie en octobre prochain autour des
légendes de Ile de la Cité, en décembre
avec une balade de Noél aux Tuileries,
en mars avec la découverte des plus
beaux passages couverts de Paris et en
juin du Marais Maudit.

De belles balades en perspective !
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ZOOM SUR ...

RETRAITE ANTICIPEE ET HANDICAP :
DES CHANGEMENTS A PARTIR DU 1% SEPTEMBRE

Que vous soyez salarié du secteur privé ou salarié de la fonction publique, et si vous étes en
situation de handicap (RQTH), plusieurs dispositifs vous permettent de partir a la retraite
dans des conditions particuliéres qui tiennent compte de votre handicap.

La nouvelle réforme des retraites s'applique a partir du 1 sep-
tembre, relevant I'dge 1égal du départ a la retraite de 62 a
64 ans. Mais quelques exceptions permettent des départs
anticipés, notamment en cas de handicap. Le décret
n°2023-436 du 3 juin dernier, relatif a I'application de la loi
sur la réforme des retraites, précise les modalités de retraite
anticipée pour les travailleurs handicapés, et en cas d'inap-
titude et incapacité permanente.

Voici un extrait de ce qu'a publié le 7 juin dernier la Direction
de l'information Iégale et administrative (premiere Ministre) :
Les regles relatives aux assurés en situation de handicap
sont précisées, avec un départ a 55 ans et un assouplisse-
ment des conditions de départ a ce titre. La durée d'assurance
nécessaire naugmente pas, et la double condition de trimestre
validé et cotisé est supprimée au profit du maintien de la seule
condition de trimestres cotisés. Le décret instaure la création
d'un dge d'ouverture des droits a la retraite des assurés
inaptes et des invalides a 62 ans*,

Le dispositif de retraite pour incapacité permanente est amé-
nagé et permet notamment aux travailleurs indépendants ayant
souscrit a l'assurance volontaire individuelle AT/MP (accident
du travail/maladie professionnelle) d'y accéder.

Le site officiel de l'administration frangaise www.service-public.fr
rubrique Retraite du salarié handicapé expose les dispo-
sitifs permettant de partir a la retraite dans des conditions
particulieres qui tiennent compte du handicap.

DEUX SITUATIONS Y SONT PRESENTEES :

- Celle du secteur privé Retraite du salarié handicapé
www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F16337

- Celle du secteur public Retraite anticipée pour handicap
dans la fonction publique
www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F14060

POUR CHACUNE D’ELLES, 3 POINTS :

1- Quelles sont les conditions a remplir pour partir
en retraite anticipée pour handicap ?
Deux tableaux présentent les conditions de durée d'as-
surance a remplir et permettent de calculer a partir de
quel age il est possible de partir a la retraite, en fonction
de sa date de naissance et selon le nombre de trimestres
cotisés. Le premier tableau indique les conditions jusqu'au
31 a0t 2023, le deuxieme celles s'appliquant a partir du
1¢" septembre 2023.

A compter du 1° septembre :

- Avoir un nombre minimum de trimestres d'assurance
retraite cotisés (tous régimes de retraite confondus)

- Soit avoir exercé votre activité professionnelle, pendant
cette période, en étant atteint d'une incapacité perma-
nente au moins égale a 50 % (ou, pour les périodes
antérieures au 31 décembre 2015, avoir exercé votre activité
professionnelle en étant reconnu travailleur handicapé),
soit avoir exercé votre activité professionnelle, pendant
cette période, en étant en situation de handicap com-
parable au taux d'incapacité permanente de 50 %.

2 - Comment demander sa retraite anticipée
pour handicap ?

3 - Quel est le montant de votre retraite anticipée
pour handicap ?

Pour toute démarche et renseignements, vous pouvez
vous faire accompagner en contactant I’Assurance Re-
traite :

- Par téléphone du lundi au vendredi de 8h a17h : 39 60
ou 09 7110 39 60 depuis un mobile, une box ou I'étranger
(service gratuit + prix de l'appel)

- Par internet www.lassuranceretraite. fr

Vous pouvez également demander de l'aide a votre représentant syndical de votre entreprise.

(*) Le décret n° 2023-436 instaure la création d’un age d'ouverture des droits a la retraite des assurés inaptes et des invalides a 62 ans. Ces personnes sont
maintenues plus longtemps dans I'emploi et ne « gagnent » que 2 ans par rapport a un(e) salarié(e) valide.



LA RECONNAISSANCE DE LA QUALITE
DE TRAVAILLEUR HANDICAPE (RQTH)

En France, un ensemble de droits pour les travailleurs han-
dicapés passe par la Reconnaissance de la Qualité de
Travailleur Handicapé (RQTH). Ce statut peut étre acquis
a la suite d'une demande effectuée aupres de la Maison Dé-
partementale pour les Personnes Handicapées (MDPH).
La demande de RQTH étant un élément privé, il n'y a aucune
obligation d'en informer I'employeur si cela n'est pas néces-
saire. Il est conseillé de prévenir la médecine du travail qui
est tenue au secret médical.

A noter qu'il est possible de bénéficier automatiquement
d’une RQTH si I'on est victime d'un accident du travail ou

d'une maladie professionnelle ayant entrainé une incapacité
permanente d'au moins 10 %, si on est titulaire d'une pension
d'invalidité, d'une carte d'invalidité ou d'une AAH (Allocation
Adulte Handicapée), et si on est titulaire d'une rente d'un
régime de protection sociale obligatoire.

Pour rappel, est considéré-e comme travailleurse handicapé
« toute personne dont les possibilités d'obtenir ou de conserver
un emploi sont effectivement réduites par suite de l'altération
d'une ou plusieurs fonctions physique, sensorielle, mentale ou
psychique » (article L. 5213-1 du Code du travail).

ETRE RECONNU-E TRAVAILLEUR-SE
HANDICAPE-E PERMET DE BENEFICIER

- D'une orientation vers un établissement ou service d'aide par le travail, vers des centres de rééducation
professionnelle ou de formation, ou de pouvoir obtenir un changement de poste. Les travailleursses ayant une
RQTH peuvent, par exemple, bénéficier de 'accompagnement plus spécialisé de CAP emploi, plutét que de Pole emploi

- D'un acces a la fonction publique par concours aménageable ou par recrutement spécifique

- D'un acces aux aides de I'Agefiph et de la Fiphfp et donc a des aménagements de postes, de I'équipement, des

services, de l'aide financiere, etc.

- D'un accompagnement pour le maintien dans I'emploi, via les réseaux des CAP emploi pour la recherche de solution

en lien avec la médecine du travail et I'employeur

- D'un aménagement du temps de travail

Merci a Alain Canal, bénévole au sein de la délégation 44/49, pour sa contribution a ce dossier.
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Mol ton
tpilepsic

De Guillaume Cauvigny
En autoédition

Cet ouvrage est totalement autobiographique. Lauteur y décrit de
fagon chronologique sa vie denfant puis d'adulte, émaillée de crises

d'épilepsie qui vont entrainer des difficultés a I'école, puis surtout
dans sa vie professionnelle.

C'est pour lui l'occasion de partager ses expériences, de donner
des conseils sur l'attitude a avoir devant une crise, et de signaler
les problemes que sont le regard des autres et l'ignorance de
cette maladie par la grande majorité des personnes. Le métier
d'animateur de radio et TV, qui a toujours été sa passion, lui a été

un temps refusé, mais il a pu finalement retrouver cette activité
et s'épanouir.

Guillaume CAUVI

NB : contrairement aux croyances, on ne risque pas d‘avaler
sa langue au cours d'une crise d'épilepsie tonico-clonigue...

EPILEPSIE, ET P'IS LES PSYS

De Eric Lamy
Le Lys Bleu Editions 40, rue du Louvre 75001 Paris

Ce roman autobiographique, préfacé par le P Diebold, raconte les
40 premieres années de son auteur, avec pour fil rouge son épilepsie,
et en toile de fond son expérience psychanalytique.

Bien écrit, parfois dréle avec jeux de mots et allusions, cet ouvrage
décrit une épilepsie partielle avec aussi des crises généralisées,
et de fagon trés concréte, les nombreuses mésaventures, les
traumatismes, les conséquences sur la vie quotidienne, la vie de
famille, la vie amoureuse et la vie de couple. On y trouvera aussi
les nombreux essais de traitements, les rencontres de thérapeutes
variés, homéopathes, acupuncteurs, astrologues, pour finalement
aboutir a une chirurgie qui a guéri l'auteur, a ce jour, sans séquelle.
La psychanalyse qu‘a suivie Eric Lamy nous est racontée en détail,
et les thémes récurrents sont sa peur de la mort, le role de sa mére,
les problemes relationnels avec son pere, et l'on croit comprendre
que cette thérapie a pu lui permettre de surmonter ses angoisses
et de mieux comprendre ce que génére I'épilepsie, en particulier
la culpabilité, la perte de I'image de soi. Mais c'est le chapitre
final sur la chirurgie que l'on appréciera le plus pour sa clarté, sa
justesse, la présentation qui en est faite comme une chance et
un grand espoir pour tous ceux qui souffrent de cette maladie.




lay vie dinbordy

EPILEPSIE-FRANCE, MERCI !

Je connais l'association Epilepsie-France depuis cing ans, inscrite sur le groupe
d'échanges Facebook. Jai ensuite participé pour la premiere fois il y a deux ans
a la Course des Héros a Paris ou j'ai rencontré les bénévoles, le président...

Jai alors eu un sentiment mitigé juste avant cette rencontre,
partagée entre la joie de rencontrer d'autres personnes concer-
nées et un peu de doute : « ¢a va faire quoi de se retrouver
entre épileptiques « ? Le cliché de la peur d'intégrer un groupe
tel que celui des « alcooliques anonymes » pour pleurer sur
son épilepsie... J'avais peur que cela ne me corresponde pas.
Finalement, j'ai rencontré des gens qui comptent beaucoup
pour moi aujourd’hui. Des personnes simples, naturelles, j'ai
vite été a l'aise... Un peu comme dans une deuxieme famille.
On parle forcément de nos épilepsies, mais on échange des
expériences et des outils pour avancer !

Petit a petit, j'ai commencé a m'impliquer et a y prendre godt...
Puis I'envie de devenir bénévole de maniere officielle s'est
imposée. En 2022, j'ai eu la joie de participer a l'organisation
de I'Assemblée Générale dans ma ville, Rouen, puis a ma
2¢ course des Héros a Paris. Chaque fois, c'est une joie de
retrouver ces personnes que je ne vois pour certains d'entre

eux, qu'une a deux fois par an. On ne se connait pas tant que = é Pi I e PS l e
fr

ance

¢a, et en méme temps, c'est comme si on se connaissait depuis
10 ans et qu'on s'était vus la semaine précédente.

la vie d'abord

-

Jai alors compris I'esprit de cette association, sa force face a
la maladie qui nous concerne tous, de prés ou de loin.

Le 2° Sommet National au Ministére de la Santé le 25 novembre
2022 a aussi conforté ce sentiment.

Ma volonté d'évoluer auprés d'Epilepsie-France s'est confirmée
lors de ma participation a ma 3¢ course des Héros a Paris
cette année.

Je peux le dire, Epilepsie-France, vous étes ma deuxiéme
famille !

Merci pour votre aide,

Merci pour vos conseils,

Merci pour votre humour aussi,

Merci pour votre motivation... qui me donne juste envie
de m'impliquer encore plus pour qu‘on puisse avancer
encore plus loin !

Juliette, 32 ans
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Ilepsie-France

Epilepsie-France ouvre de nouveaux départements !

Concernant les départements non couverts par un correspondant territorial,

s'adresser au siege national parisien : 0153 80 66 64 - siege@epilepsie-france.fr

01 voir 69

02 Correspondante locale - Aisne
M™ Anais GERBAUD
02@epilepsie-france.fr

06 60629116 le lundide 20h30a22h

03 Correspondant local - Allier
M. Yannick FRELAT
03@epilepsie-france.fr
0682138355 lejeudide18ha20h

06 Correspondante locale - Alpes-Maritimes
M™ Véronique WAGNER
06@epilepsie-francefr

07 68 38 43 48 - sur R-vous apres envoi d'un SMS

07 voir 26

08 Correspondante locale - Ardennes
M™ Karine LENFANT
08@epilepsie-francefr

06 26 26 0172 lundi, mardi, jeudi, vendredi
Semaine paire 15h/18h

Semaine impaire 09h/11h

12 Correspondante locale - Aveyron

M™ Patricia DESPEYROUX
12@epilepsie-france.fr

06 86 75 37 86

le mardi et le jeudide 9ha12hetde18ha20h

13 Epilepsie-France - Bouches-du-Rhéne
Départements rattachés 06/20/83

M™ Corinne MORINET
13@epilepsie-france.fr

07 66 6518 80 le vendredi de 18h a 20 h
0648784094 le jeudide14ha19h

13 Correspondante locale
Bouches-du-Rhdne
Région pays Aixois

Mme Cécile FAURE
13@epilepsie-france.fr
0618043672

Le lundi, mercredi et jeudi
De10hai19h

14 voir 76
16 voir 17

17 Epilepsie-France - Charente-Maritime
Départements rattachés 16/79

M™ Hélene GAUDIN

17@epilepsie-francefr

06 42 2188 26

M. Quentin LEPAN

Chargé des sorties du groupe « jeunes »

06 45 27 60 35, le soir apres 19h

17 Correspondante locale - Charente-Maritime
Région Vals de Saintonge

M™ Annie CONSTANT

17@epilepsie-francefr

067126 34 87

Avec 80 représentations locales, Epilepsie-France est & votre écoute prés de chez vous !
Contactez votre représentant territorial pour connaitre les horaires des permanences et
les différentes manifestations, groupes de parole, programmes d'Education Thérapeutique,
réunions, etc. Vous pouvez, vous aussi, devenir correspondant ou rejoindre une délégation,
avec une formation préalable au siege de notre association.

Rejoignez-nous en contactant Héléne Gaudin au 06 42 2188 26 - gaudinheleneef@gmail.com

18 Correspondante locale - Cher

M™ Charlotte SILVERT
18@epilepsie-france.fr

06 20 74 67 77 le lundi, mercredi, vendredi

19 Correspondant local - Corréze
M. Bruno FREMY
19@epilepsie-france.fr
0680230393

20 voir 13

21 Correspondant local - Cote-d'Or
M. René PEYROUS
21@epilepsie-france.com

07 88344210

22 voir 29

24 Correspondante locale - Dordogne
M Céline GENESTE
24@epilepsie-france.fr

07 68 48 4719

25 Epilepsie-France - Doubs
Départements rattachés : 39/90
M™ Sandrine SIMMINI
25@epilepsie-france.fr

Sur R-vous apres envoi d'un SMS
0683253697 lelundide19ha20h
078274 49 63



26 Epilepsie-France - Drome
M. Jean-Frangois AUDOUARD
26@epilepsie-france.fr

Sur R-Vous apres envoi d'un SMS
061899 89 85

06239174 65

27 Correspondante locale - Eure
Anne-Céline AGUEZZAILOU
27@epilepsie-francefr

0610 83 08 94

Le mardi et le dimanche de 18h a 20 h

28 Correspondante locale - Eure-et-Loir
M™ Angélique THIBAULT
28@epilepsie-france.fr

0237223841

29 Epilepsie-France - Finistére
Départements rattachés : 22/56

M. Frédéric BALLERIN
29@epilepsie-france.fr
0682195979

Marie-Héléne Jigourel

06 8219 59 79 du lundi au vendredi

30 voir 34

31 Epilepsie-France - Haute-Garonne
Département rattaché : 81 et 82

M™e Sophie FLEUTIAUX
31@epilepsie-francefr

M™ Nancy CAZORLA

0624361415 le jeudi de 18h00a20h 00

32 Correspondante locale - Gers
M™ Florence ALBOUY
32@epilepsie-france.fr

Sur R-Vous apres envoi d'un SMS
06 8716 23 66

33 Epilepsie-France - Gironde
Départements rattachés : 24/40
M. Gilles GUIBERT
33@epilepsie-france.fr

0768 58 04 26

34 Epilepsie-France « Hérault
M™e Ludivine FLEUTIAUX
34@epilepsie-france.fr

Sur R-vous apres envoi d'un SMS
Ludivine 06 70 56 35 30
Clémence 06 72 5178 02

35 Correspondante locale - llle-et-Vilaine
M™me Léa BOULANT
35@epilepsie-france.com

07814246 05

37 Epilepsie-France - Indre-et-Loire
M Marion BARBE
37@epilepsie-france.com

Sur R-vous apres envoi d'un SMS
0695424379

38 Epilepsie-France - Isére

M™ Francine PLAUSSU
38@epilepsie-france.fr

0671610875

Tous les jours sauf le mardi et le mercredi

39 Correspondant local - Jura

M. Sébastien BIANCHI

39@epilepsie-france.fr

06 50 5570 00 du lundi au vendredi de 77ha20h

40 Correspondant local - Landes
M. Rémi DUEROS
40@epilepsie-france.fr

06 67 47 02 80

42 Epilepsie-France - Loire

M. Christophe MASSON
42@epilepsie-francefr

0648 4953 54 le jeudide 17h30a19h
Sur R-vous apres envoi d'un SMS

44 Correspondante locale - Loire-Atlantique
M™ Maya HANDI

44@epilepsie-france.fr

069543 95 21

Lundi et mercredi de 18h a 20h

45 Epilepsie-France - Loiret

M. Philippe MOREAU
45@epilepsie-francefr

0153 80 66 64 en semaine de 10h a13h
etde14hal7h

47 Epilepsie-France - Lot-et-Garonne
M™ Laure PATISSIER
47@epilepsie-france.com

Sur R-vous apres envoi d'un SMS

0614 33 57 51

49 Epilepsie-France - Maine-et-Loire
Département rattaché 44

M™ Rozenn MOREL
49@epilepsie-francefr

06117502 51le lundide12h a14h

Etle jeudide10hai2h

Ou M Brigitte VOISIN

07 67 63 00 24

50 Correspondante locale - Manche
M™ Gaélle TEULADE
50@epilepsie-francefr

0699422144

51 Correspondante locale - Marne
M Anais REMY-DROHE
5@eilepsie-francefr

Sur R-vous apres envoi d'un SMS

Tel 07 69 02 25 07

54 Correspondante locale
Meurthe-et-Moselle

Mme Sabrina WENTZINGER
54@epilepsie-france.fr

0770 6716 23 du lundi au vendredide 13h a16h

56 Correspondante locale - Morbihan
Mme Nathalie TISSERONT
56@epilepsie-france.fr

06 46 24 69 40

57 voir 67

59 Epilepsie-France - Nord

M™ Simone FORTIER

59300 VALENCIENNES
59@epilepsie-france.fr

06 82 3577 31 du lundi au vendredi
de18ha20h

59 Correspondante locale - Nord
Mme Thérése TRENTESEAUX
59@epilepsie-france.fr

Tél.: 06 06 66 24 27 le mardi et jeudi
de17ha19h

60 Correspondante locale - Oise
Mme Sophie PELTOT
60@epilepsie-francefr
0688701786

62 Correspondante locale - Pas-de-Calais
M™e Rolande PAYELLEVILLE
62@epilepsie-france.fr

032165 27 84 du lundi au vendredi
de18ha20h

63 Correspondante locale - Puy-de-Ddme
Mme Nelly DESSERRE
63@epilepsie-france.fr

06 89 02 38 77 le mardi et jeudi
de12h30a13h30

64 Epilepsie-France - Pyrénées-Atlantiques
Département rattaché 65

Mme Sylvie JAYMOT

64@epilepsie-france.fr

06 77 89 50 36 du lundi au samedi

65 voir 64

Mme Nathalie CAPDEVIELLE-HOUNIEU
65@epilepsie-france.com

06 50 89 00 33 du lundi au samedi
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66 Correspondante locale
Pyrénées-Orientales

M™e Cathy BILLES
66@epilepsie-francefr
061162 62 65

67 Epilepsie-France - Bas-Rhin
Départements rattachés 54/57/68/88

M™ Tiphaine LIGUTTI

67@epilepsie-francefr

57 et 67 : Tiphaine Ligutti au 06 45 21 65 69

68 : Cathy Richard au 06 30 971771

88 : Angélique Prud’homme au 06 76 09 77 89

68 voir 67

69 Epilepsie-France - Rhdne
Départements rattachés : 01/71

M. Gilles VINCENT
69@epilepsie-france.fr
0636152018 le jeudide14ha17h
Ou sur R-vous apres envoi d'un SMS

70 Correspondante locale - Haute-Sadne
M™ Manon BRIE

70@epilepsie-france.com

0750 96 6188

71voir 69

72 Association conventionnée - Sarthe
Association « Epilepsie-France Pdle 72 »
M. Sébastien DUBREIL
72@epilepsie-france.fr

0782961560

75 Correspondant local - Paris

M. Christophe LUCAS
75@epilepsie-france.fr

06 88 616160 le mercredi de 19h a 21h 30

76 Epilepsie-France - Seine-Maritime
Départements rattachés 14/27

M™ Marie-Céline PESTRINAUX
76@epilepsie-france.fr

06341788 03

Sur R-vous apres envoi d'un SMS

77 voir 92

78 Correspondante locale - Yvelines
M Isabelle MELINE
78@epilepsie-france.fr

0782854883 lelundide10hal8h

79 Correspondante locale

Nord Deux-Sévres

M™ Elise HEMERY- GABORIEAU
79@epilepsie-france.fr

Sur R-vous apres envoi d'un SMS
07 6170 65 50 du lundi au vendredi

79 Correspondante locale
Sud Deux-Sévres

M™e Aurélie BEIGNON
79@epilepsie-france.fr

Sur R-vous apres envoi d'un SMS
Tel 07 69 4177 95

81 Correspondante locale - Tarn
Mme Laetitia ARNAUD
81@epilepsie-francefr

06 44 28 84 47

82 Correspondant local - Tarn-et-Garonne
M. Jean-Louis MARTY
82@epilepsie-france.fr

06 88 4113 68

Le samedideThai2hetde17ha19h

Sur R-vous apres envoi d'un SMS

En dehors de ces créneaux horaires

83 Correspondant local - Var

M. Frangois LATOUR
83@epilepsie-france.fr

06487840 94, le jeudi de 14h a19h

84 Correspondant local - Vaucluse
M. Denis MORANDEAU
84@epilepsie-france.fr

0610410771

En dehors des heures de bureau
toute la semaine

85 Epilepsie-France - Vendée

M™e Christiane ROUSTEAU
85@epilepsie-france.fr

0678 04 49 43 le mercredide 8ha12h

86 Epilepsie-France - Vienne
M™ Amélie FITOUR
86@epilepsie-francefr

061924 08 64

88 voir 67

89 Correspondante locale - Yonne

M Christelle GUENOT
89@epilepsie-francefr

09 63 54 38 43 le mercredi a partir de 14 h le
vendredi a partir de 17h 30

90 Correspondant local
Territoire de Belfort

M. Jean-Frangois DONZE
90@epilepsie-france.fr
0786283242

Sur R-vous apres envoi d'un SMS

91 Correspondante locale - Essonne
M™ Marlyse PLAGNARD
91@epilepsie-francefr

06 856375 04

Sur RDV apres envoi d'un SMS

92 Epilepsie-France - Hauts-de-Seine
Départements rattachés : 75/77/78/91/93/94/95
M. Patrick BAUDRU

92@epilepsie-france.fr

06 77 85 6196 le mercredi de 20h a 23h

93 Correspondante locale
Seine-Saint-Denis

Mm Lauréne ABRAMOVSKI
93@epilepsie-france.fr

0627 96 48 72 le mercredide 10h a14h

94 Correspondante locale - Val-de-Marne
M™ Florence DEZEUZES
94@epilepsie-francefr

06 50 5144 05 le mercredide 19h a 22h

95 Correspondante locale - Val d'Oise
M™ Sophie PERCHAIS
95@epilepsie-francefr

076708 9513 ou 09 82 35 08 31

Du lundi au samedi en soirée sauf le mardi

974 Epilepsie-France - lle de la Réunion
M™ Mélanie PEYRONIE
974@epilepsie-francefr

06922229 81

Lundi, jeudi, vendredi de 11h a17h
Samedide14a16h

978 Epilepsie-France - Polynésie francaise
M™ Nohoura RURUA

978@epilepsie-france.fr

689 89560 662



j:épilepsie  BULLETIN DADHESION ET DE DON

ancel la vie dabord

(A retourner accompagné de votre chéque de paiement
3 l'ordre d'Epilepsie-France)

ADHESION [] 1ére Adhésion [_] Renouvellement

Monsieur[] Madame([] Votre nometprérom:
Adresse:
Codepostal : Niller
E-mail . .. Tél

Jesuis: [J Personne épileptique
[0 Parent / Grand-parent d'une personne épileptique
O Conjoint(e) d'une personne épileptique
O Proche / Ami(e) d'une personne épileptique
O Professionnel (activité en lien avec I'épilepsie)

O Association
O Entreprise

Je souhaite recevoir le magazine des adhérents [0 par voie postale O par email
[]  30€-Tarif membre [] 40 € ou plus - Tarif membre bienfaiteur
Adhésion valable 1 an Adhésion valable 1 an

Adhésion Tarif famille réservé aux membres d'une méme famille (parent, conjoint, enfant) lorsqu'une
adhésion a déja été souscrite en tant que membre : 10 € par personne supplémentaire, ou plus si vous le
souhaitez. Adhésion valable 1 an

Nom et prénom de la personne déja adhérente:

Monsieur J Madame [J Votre nom et prénom:

Lien de parenté avec la personne déja adhérente : [J pere [J Meére [J Conjoint(e) [J Fils (] Fille

AreSSe &
Codepostal: ... ville:
Email : STel: oo
Je désire recevoir le magazine des adhérents [ par voie postale O par email

Je désire effectuer un don
DON

D Pour soutenir les actions nationales d'’Epilepsie-France
de . __euros

Pour soutenir les actions locales de la délégation du

7
département ~ de  euros
Date Signature

Siége social : L'association Epilepsie-France traite les données recueillies & des fins de gestion interne. Elles ne font I'objet d'aucune communication vers
13, rue Frémicourt, I'extérieur de l'association. Conformément au RGPD, vous pouvez vous opposer au traitement des informations vous concernant, les faire
75015 Paris modifier ou rectifier, en adressant un mail a : siege@epilepsie-france.com. En cas de réclamation relative au traitement de vos données

, personnelles et a I'exercice de vos droits, vous pouvez saisir la Commission Nationale Informatique et Libertés : www.cnil.fr
Tél.:+33(0)1 53 80 66 64 Association régie par la loi du 1er juillet 1901, déclarée le 4 novembre 2004, publication aux J.0. du 11 décembre 2004,

o . page 5571, sous le n° 1483, et du 21 janvier 2006, p.346, sous le n° 1480.
N° SIRET : 394 365 993 00077

Agrément national des associations représentant les usagers dans les instances hospitaliéres ou de santé publique :

www.epilepsie-france.fr N°N2022RN0074. Arrété du 21/10/1022 parution au JO du 27 Octobre 2022 texte n°30.

siege@epilepsie-france.com
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