Notre existence entiere est fugitive

Comme les nuages a I’ automne.

La naissance et la mort des étres se succedent
Comme les mouvements d’une danse.

Une vie est semblable a |’éclair dans le ciel.
Elle passe dans un frémissement

Comme un torrent qui dégringole la montagne
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VOUS AVEZ PERDU UN PROCHE
QUI AVAIT UNE EPILEPSIE.
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Ce livret, nous I’avons fait, pour vous.
Pour vous accompagner, un peu, sur ce chemin chaotique.
Vous avez perdu un proche
Comme vous, nous avons perdu un proche porteur d’une épilepsie.
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Sur le chemin du deuil
Nous a aidé, mais cela ne se passe pas sans mal.

Aider I’enfant en deuil

Quelqu’un que tu aimes Dans ce livret, nous partageons notre regard, nos ressentis suite a la perte
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Ne restez pas isolé
Vous y trouverez également, quelques informations (non médicales) sur
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Bibliographie Adulte pour comprendre les causes de cette surmortalité.
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Nous sommes disposés a vous rencontrer. A partager votre peine.
N’hésitez pas, maintenant ou plus tard.

epi.depart@gmail.com
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« CE N’EST PAS POSSIBLE ! »

« Je n’arriverais pas a vivre » — « Pourquoi lui/elle »

» Vous vous sentez coupable :

« Je n’aurais pas du faire cela » — « Mon fils n’était pas bien, mais
je ne pensais pas qu i/ mettrait fin a ses jours » — « Je ne l’ai pas
poussé a prendre ses médicaments » — « Je n’étais pas a coté d’elle,
je m’étais absentée» — « Je [’entendais toujours lorsqu’il bougeait
la nuit, la je dormais. »

» Vous ressentez de la colére :

« Pourquoi on ne m’en a pas parlé » — « Nous attendions une date
pour les examens » — «J’étais dans [’ignorance, je n’ai pas su
aider ma fille» — « Il refusait de prendre ses médicaments, il
voulait é&tre comme ses copains »

» Vous vous sentez inutile. Vous ne pouvez rien y changer. Tous vos
projets élaborés, avant, n’ont plus de sens. Tous vos réves s’effondrent.

» Vous ressentez une grande fatigue physique, psychologique, un
manque de concentration, perte des mots, envie de rien, repli sur vous-
méme.

Ces manifestations physiques de la douleur
font partie du processus de deuil.
Tous ces ressentis reviennent réguliérement,

par surprise, avec des intensités et des durées variables.

Le deuil n’est pas une maladie.
Parler de la personne décédee,
Mettre des mots sur cette épreuve tres difficile,
Les partager avec d’autres

Qui ont vécu ce que vous vivez,

Est tres aidant.




MORTALITE liée a ’EPILEPSIE

82% des familles endeuillées disent,

« ne pas avoir été informées des risques de déces liés a [’épilepsie. »
Sans étre, dans la plupart des cas, des maladies mortelles, les épilepsies
sont a l'origine d'une mortalité trois a cing fois plus importante que dans
la population générale. Selon les données Inserm, il y aurait environ 1500

cas par an.

» Les causes peuvent étre directement en lien avec l’origine de
I’épilepsie (tumeurs, AVC, etc...), accidentelles (noyades, accident de la
route, etc..), suicide (dix fois plus que dans la population génerale) ou
liées a la survenue des crises (état de mal, Sudep). Les mécanismes qui
meénent au Sudep (Mort soudaine inexpliquée) ne sont pas encore connus,
mais pourraient étre en rapport avec un arrét cardiaque, un arrét
respiratoire, ou un «arrét électrique vital ». Les Sudep représentent
environ 7 % des déces dans 1’épilepsie, (vingt quatre fois supérieur a la

population générale).

» La commission Mortalité de la Ligue Francaise Contre I'Epilepsie
LFCE

Une équipe de neurologues, neuro-pédiatres, et représentant des familles
endeuillées, travaillent ensemble autour de la mortalité liée a I’épilepsie.
Leurs objectifs sont multiples. Mieux comprendre les causes et les
circonstances de ces déces. Identifier et prendre en charge les facteurs de
risques. Mieux informer les patients. Démarrer des programmes de

recherche. Proposer un accompagnement des familles endeuillées.

Cette équipe a mis en place, avec le soutien de la Fondation Francaise
pour la Recherche sur IEpilepsic (FFRE), la 1% enquéte

épidémiologique sur la mortalité liée a 1’épilepsie, et un réseau sentinelle.

» Le Réseau Sentinelle Mortalité Epilepsie

Le réseau sentinelle comprend un neurologue adulte, et un neurologue
enfant, référents dans chaque région. Sa mission est :
Informer sur la surmortalité liée a 1’épilepsie, et sur ’enquéte, tous
les professionnels ayant contact avec des personnes touchées par
I’épilepsie.
Rassembler la grille des données de I’enquéte.

Accompagner les familles endeuillees.
Le médecin référent de votre région peut
Répondre a vos questions

Recueillir les informations concernant le déces

Et vous mettre en contact avec des personnes ayant connu ce drame

Pour participer a cette engquéte, vous pouvez contacter
Unité de Recherche Clinique et Epidémiologie

rsme@chu-montpellier.fr

http://www.lfce.fr

epi.depart@agmail.com
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PREMIERES HEURES APRES LE DECES

Votre proche vient de donner son dernier souffle.

Horrible découverte. Brutale annonce.

Tout s’effondre pour vous. Vous étes dans une totale confusion.

Vous étes anéanti. Cela occupe tout votre esprit. Le choc est terrible.

Vous n’avez jamais pensé a cela. Vous n’étes pas du tout préparé a cela.

Vous n’étes pas en état de réfléchir, mais on vous demande de :
« Décider comment habiller votre enfant, ou proche

« Libérer la chambre (selon les cas)

« Faire les démarches administratives

« Choisir des Pompes funebres, organiser les rites mortuaires

On vous demande de tout décider et tout choisir,

alors que pour vous

« TOUT S’ARRETE. LA. »

» Autopsie

« Toute mort survenant dans des conditions indéterminées (...) devrait
faire ’objet d’une autopsie médico—légale systématique. » (Article 74 du
Code Pénal)

Vous pouvez faire la demande d’une autopsie afin de déterminer la cause

du déces. Il est conseillé de faire cette demande par écrit. L’autopsie est

toujours faite en accord avec les parents.

Parfois, elle peut étre décidée par la justice dans le cas de déces d’enfant

mineur a son domicile, ou d’une mort de cause inconnue, ou accidentelle.

« Nous n’avons pas compris, personne nous explique » — « Nous
venions deja de perdre notre enfant, et on nous [’enlevait a
nouveau » — « Tout @ coup on est mis du cOté des suspects
possible » — « On se sent coupable, on se demande ce que [’on a

fait » — « On est tres seul »

L’examen de corps permet d’éliminer toute cause externe (criminelle,
suicidaire, accidentelle) ; I’autopsie est un acte médical plus précis. Ce
sont des professionnels spécialisés (médecins légistes) qui effectuent tous

ces examens et toujours dans le respect du corps de la personne.

Les conclusions du rapport de l’autopsie pourront é&tre obtenues
ultérieurement par la famille en s’adressant au magistrat. Il peut s’écouler

plusieurs mois pour obtenir le rapport.



Emile

Mon petit,

Au creux de mon cceur, j'ai entendu le tien,

Et j'ai senti la douceur de tes premiers regards,
J'ai embrasseé la vie et remercié I'amour

Pour avoir vu ce jour, un 24 avril 2003,

Le plus beau des tours de magie.

Ensemble,

On a imaginé la vie,

Et barbouillé le temps

De lumiéres et de couleurs,

Pour que chaque jour

Tu puisses cacher tes ours dans les nuages,

Et que la nuit, ton papa et moi,

Puissions entendre ton rire répondre a la lune.

Aujourd'hui,

Le temps est suspendu...

On ne te voit plus, mais tu nous parles de toi

Et nous souffle la vie comme a chaque printemps.
Dans cet autre monde,

La ou tu voles, libre et joyeux,

Tu me rappelles que les étoiles qui brillent sont la
Pour nous faire entrevoir I'éternité...

Qu'il faut apprivoiser le temps,

Et continuer a écouter les rires de nos enfants,

Ici et ailleurs...

Mon petit,
Tu es si grand déja...

Je t'aime fort.

Maman

Evelyne 24/04/07



SUR LE CHEMIN DE DEUIL

» L’absence physique est « cruelle »

« Il avait I’habitude de me téléphoner tous les soirs. Pendant des mois,
j’ai attendu pres du téléphone... Maintenant je sais qu’il ne sonnera
plus »

» Vous pouvez vous sentir désespéré, incompris, totalement isolé.

« Dans ma famille, on ne peut pas parler de ma fille, c’est trop dur
pour eux » — « Mes connaissances me fuient »

» Toutes vos pensées sont pour la personne partie trop tot. Cela vous
prend toute votre énergie.

«Je n’arrive plus me concentrer sur autre chose» — «Tout me
demande un immense effort physique, je me sens epuise »

» Certaines personnes disent « Faire le deuil », ce n’est pas oublier,
c’est un cheminement. Petit a petit vous deécouvrirez que la personne
aimée vous accompagne d’une présence délicate.

«Le souvenir des moments partagés, ses paroles, ses rires
m’accompagnent » — « Il est important, pour moi, d’entretenir son
souvenir. »

» La personne en deuil doit se donner du temps, le droit a la souffrance,
le droit de ne plus savoir quoi faire de sa vie, mais le droit d’aller mieux
plus tard.

« Je suis allée au mariage d’une amie de ma fille. Ce n’était pas ma
place, mais la sienne ! » — « Pendant quelques heures je me suis
amusée. Je n’ai plus pensé a ma fille. J'espere qu’elle ne m’en veut
pas »

» Le temps du travail intérieur est variable selon les personnes. Les
périodes de douleurs reviennent réguliérement, par surprise, une odeur,
un bruit, une musique... chacun a son rythme on apprend a vivre avec.

« J’ai I'impression d’étre comme un culbuto qui a re¢u un grand choc.
J'oscille avec des amplitudes variables, plus ou moins douloureuses,
et je passe toujours par un point d’équilibre » — « Ca 'y est, encore une
déferlante de passer ... elle a été tres eprouvante; mais je me sens
mieux. »

» Plus rien ne sera comme avant : le quotidien, le regard des autres, la
fétes des méres ou péres, les anniversaires, les vacances, les Noél. ..

« La premiere année, je ne supportais pas de voir les familles
heureuses en vacances. Je me disais que je ne pourrais jamais plus
vivre cela. » — « Les fétes n’ont plus de sens pour moi, j’ai pourtant
d’autres enfants | »

» Essayez de mettre des mots sur votre souffrance, et de les exprimer, a
votre manicre. Dire sa souffrance a autrui, n’est pas facile, mais c’est tres
aidant.
« Lorsque ’on m’a demandé d’écrire Un temoignage, j’ai dit oui, sans
hésiter ! Mais, j'ai mis des semaines a [’écrire ! » — « Bien difficile de
raconter cette horrible « histoire » ! — Le fait d’avoir posé des mots
m’a beaucoup aidée.»

» Apprenez a repérer des personnes avec qui partager votre chagrin, et
parler de votre proche. N’hésitez pas a faire appel a des personnes
extérieures qui ont connu ce que vous vivez, a des associations, a des
professionnels.

« Cela me fait du bien de parler librement de mon fils, et de tout ce
que l’on a vécu avec son épilepsie. Je me sens comprise »

Rappelez-vous
Ne vous isolez pas

Prenez soin de vous

Vous étes la/le seul a savoir ce qui est bon pour vous



COMPRENDRE LA PERSONNE EN DEUIL

Le deuil est une affaire tres personnelle, chacun essaye de faire ce qu’il

peut avec son histoire.

C’est le méme étre qui part, mais c’est tres différent pour chacun des

restants.

L’endeuill¢ est anéanti physiquement et moralement par la douleur.
Le deuil passe toujours par I’étape de la culpabilité, et de la souffrance.

Cette souffrance personnelle va se compliquer d’une souffrance sociale.

L’endeuillé a besoin d’étre reconnu dans son droit a la souffrance, a la

parole, a vivre son deuil a sa maniére et a son rythme.

L’endeuill¢ traverse une turbulence d’émotions qui épuisent, une intense

fatigue avec désintérét pour le monde ambiant.

Le deuil est une grande épreuve de solitude.
Le deuil est une terrible crise personnelle.

L’endeuillé perd quelques illusions sur lui
et sur les autres.

L’endeuillé va traverser différentes étapes
en découvrant au fond de lui des ressources
inconnues.

» Le processus de deuil

Choc de ’annonce : arrét de toutes les fonctions psychiques.

Déni : il est difficile de reconnaitre 1’événement. Accepter la réalité
prend parfois plusieurs mois. L’endeuillé recherche des contacts avec la

personne décédée.

Revenir dans la realité : ce temps de la réalité est plus ou moins long.
Il est le temps de la colere, des larmes, de la culpabilité objective, de la
culpabilité inconsciente. Chacun trouve sa maniére pour alléger sa

souffrance.

Dépression centrale du deuil : c’est le temps de la tristesse, de la
somatisation. Troubles du sommeil, de I’appétit, inhibition de 1’élan

vital, anxiété, cauchemars.

Reconstruction, restructuration : les souvenirs qui remontent sont
mixtes, les bons et les mauvais. L’endeuillé établit d’autres liens
intérieurs avec le défunt. La vie est autre, mais petit a petit un point

d’équilibre est trouvé.



AIDER L’ENFANT EN DEUIL

La mort d’un proche éprouve toujours un enfant, tout doit étre mis en
cuvre pour que sa vie qui commence n’en soit pas totalement
bouleversee.

Souvent I’enfant devient celui dont on parle, plutdt que celui & qui on
parle. Il faut avant tout lui dire la vérité, parler des circonstances de la
mort, le réconforter.

L’enfant, parfois, exprime sa coléere, sa tristesse, par I’agressivité.
Il faut le rassurer : on I’aime et continuera a I’aimer toujours autant.

Il est nécessaire de le faire parler du disparu, de I’aider a dire ses peurs, et
de lui répéter qu’il n’y est pour rien dans la survenue de ce déces.

Il faut lui expliquer que la mort est notre destinée a tous, mais qu’elle ne
touche qu’exceptionnellement les enfants.

Le ou les parents ne sont pas forcément toujours les mieux placés pour
accueillir la souffrance de I’enfant, il ne faut pas hésiter a faire appel a
I’extérieur, a quelqu’un en qui on a confiance, groupe de paroles pour
enfants, professionnels, ...

Un enfant est capable de survivre a cette épreuve
Pour cela, il faut lui dire la vérité
L’autoriser a poser ses questions

Encourager I’expression de ses émotions
Le laisser choisir des souvenirs

Lui permettre d’entretenir le souvenir de I’étre cher.

QUELQU’UN QUE TU AIMES VIENT DE

MOURIR

Tu as du chagrin, tu trouves cela injuste, tu es en colere

parfois.

Laisse sortir ta coléere par des moyens qui ne font pas de

mal aux autres, tu peux I’écrire, la dessiner.

Il y a différentes facons de mourir : la maladie, ’accident,

le suicide, la mort subite, la vieillesse.

Il y a des choses que tu ne comprends pas, des questions
gue tu te poses. Tu peux en parler avec des grandes
personnes, mais méme les grandes personnes parfois, ne

comprennent pas tout !

Tu ne vois plus la personne que tu aimais. Mais tu la

garderas toujours dans ton cceur, et continueras a I’aimer.
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« NE RESTEZ PAS ISOLE »

ENDEUILLES DANS EPILEPSIE
Tél:
Mail : epi.depart@gmail.com

LFCE
secretariat-lfce@ant-congres.com
Tel: 33 (0)4 67 10 92 23
www.Ifce.fr

Association EPILEPSY BEREAVED (Endeuillé dans épilepsie)
www.sudep.org
Site anglais

Association EPILEPSIE CANADA
www.epilepsy.ca/fran/content/sudepFR.html
Page en francais, consacrée a la mort subite en épilepsie

AISPACE
38 rue Plat - 59000 Lille
Tél: 0320571941
www.epilepsies-epileptiques.com

EOLE
238 bis —240 Bld voltaire - 75011 Paris
Tél: 0143716260
www.asso-eole.fr.st

EPILEPSIE FRANCE
133 rue Falguiére Bat D - 75015 Paris
Tél : 01 53 80 66 64
www.epilepsie-france.fr

FFRE
9 Av Percier - 75008 Paris
Tel : 01 47 83 65 36
www.fondation-epilepsie.fr

« CA AIDE D’EN PARLER »

Site information sur le deuil : http://www.deuilinfos.eu

Fédération Européen Vivre Son Deuil
7 rue Taylor 75010 Paris
Tél : 01.42.38.07.88 - Ecoute téléphonique : 01.42.38.08.08
http:/www.vivresondeuil.asso.fr

Association Nationale Jonathan Pierres Vivantes (Parents en deuil)
61 rue de la Verrerie 75004 Paris
Tél: 01.42.96.36.51
http:/www.anjpv.asso.fr

Naitre et Vivre (Tous parents ayant perdu un petit de 0 a 3ans)
5 rue La Pérouse 75116 Paris
Tél : 01.47.23.05.08
http:/www.naitre-et-vivre.org

Apprivoiser I’Absence (Parents en deuil)
6 rue St Paul 92200 Neuilly Sur Seine
Tél : 01.40.89.06.21
http:/www.apprivoiserlabsence.com

Deuil apreés suicide : http://www.deuilapressuicide.fr
Suicide écoute : http://suicide.ecoute.free.fr  téléphone : 01.45.39.40.00

Phare Enfants-Parents (4ide aux familles apreés le suicide d 'un enfant)
5 rue Guillaumot 75012 Paris
Tel : 01.42.66.55.55. — Ecoute téléphonique : 0 810 810 987
http:/www.phare.org

FAVEC Fédération d’Associations de Conjoints Survivants
28 Place St Georges 75009 Paris
Tél : 01.42.85.18.30
http:/www.favec.asso.fr

Sauve qui veut (Aide aux familles aprés noyade)
1 Villa Ste Croix 75017 Paris
Tel : 01.42.29.47.53
http:/www.sauvequiveut.ass.fr

Centre De Ressources National Francois-Xavier Bagnould
7 rue Viollet 75015 Paris
Tél : 01.44.37.92.00
http:/www.cdrnfxb.org
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