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LE MOT DU PRESIDENT

« Osons parler de I’épilepsie », le slogan de notre campagne d’'information
grand public de 2019, résume encore et toujours la mission fondamentale
de la LFBE : Iinformation sur une maladie dont il n’est pas facile de parler.

Dans cet objectif, nous avons édité plusieurs outils afin d’aider a faire
connaitre la maladie, mieux la comprendre et favoriser I'intégration dans les
différents milieux de vie.

Apres les brochures dédiées a la scolarité et a la pratique du sport, nous
sommes heureux de faire paraitre la brochure « Epilepsie et travail ».
Celle-ci est mise a disposition des patients et de de leurs familles pour étre
partagée avec les différents interlocuteurs rencontrés dans la vie profes-
sionnelle : Forem, employeurs, médecins du travail, mutuelles, agences
régionales Avig/Phare, SPF santé...

Les difficultés rencontrées par les personnes souffrant d’épilepsie pour se
former, trouver un emploi ou maintenir une activité professionnelle ont de
multiples causes. Il y a bien entendu la fréquence des crises et I'éventuel
handicap associé, mais aussi la méconnaissance de la maladie, ce qui peut
entrainer une sous-estimation/non reconnaissance des difficultés ou au
contraire un excés de précautions/interdits.

Nous espérons qu’apporter une information claire et adaptée permettra de
faciliter le parcours professionnel des patients. N’hésitez pas a nous faire
part de vos commentaires, qui sont toujours les bienvenus !

Bonne lecture,

©oauncee i

£

Dr Pascal Vrielynck,
Président LFBE
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2% ACTUALITES

PETITION - CARTE BLANCHE 2025

A Tinitiative du conseil d’administration
de la Ligue, notre objectif est d'interpel-
ler le monde politique sur la nécessité de
mettre en place un trajet de soins en
épilepsie adapté a la prise en charge
des patients, avec de nombreux argu-
ments pour améliorer leur qualité de vie.

« Mobilisation pour un trajet de soins épi-
lepsie en Belgique » est l'intitulé de notre
carte blanche publiée dans La Libre
Belgique pour la journée internationale
de I'épilepsie 2025. Cette prise de posi-
tion a été suivie d’'une pétition lancée le
22 mars 2025 lors de la 11° journée an-
nuelle de la Ligue.

0sons parler
de Uépilepsie

Cette pétition propose des pistes
concrétes pour améliorer la prise en
charge, en lien avec une résolution déja
votée par le Parlement fédéral en 2017.

Elle souligne I'impact humain, éco-
nomique et sociétal de cette maladie,
ainsi que les insuffisances du systéme
de santé actuel pour accompagner cor-
rectement les patients.

La pétition est relayée dans le nord du
pays par Epilepsie Liga (Ligue fla-
mande) afin de recueillir un maximum de
signatures et renforcer notre action com-
mune auprés du Politique.
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Que revendiquons-nous concrétement ?

» La reconnaissance des infirmiéres
spécialisées en épilepsie ;

* Le référencement plus rapide vers les
centres spécialisés (pour garantir un
diagnostic plus précis et plus rapide) ;

* Une meilleure connaissance

de I'épilepsie dans les milieux de
I’éducation, les services de santé
mentale et psychologique, le monde du
travail ;

» Une réduction des obstacles
administratifs liés aux traitements et
remboursements ;

 Et de maniere générale, une prise en
charge plus fluide et mieux coordonnée.

Chaque signature compte !

Si ce n’est déja fait, scannez ce QR CODE

pour lire et signer la pétition.

Ou cliquez sur le lien :

Comme pour d'autres maladies chro-
niques (diabéte, insuffisance rénale, etc.),
notre objectif est que le patient puisse bé-
néficier de soins de qualité, adaptés a
sa situation, coordonnés par une équipe
de soignants pluridisciplinaire.

Rappel : un tiers des patient-es ont une
épilepsie difficile a traiter. Beaucoup
restent sans suivi spécialisé, et parfois
sans traitement réellement adapté a leur
type de crises.

C’est pourquoi nous réitérons notre ap-
pel au gouvernement belge afin de créer
un trajet de soins structuré pour les
personnes épileptiques.

Fin novembre, nous comptions

1643 signataires : 993 signatures
c6té francophone et 650 coté
néerlandophone.

Un grand merci a toutes celles et
ceux qui ont soutenu cette démarche.

www.petitionenligne.be/petition_revendiquant_un_trajet_de_soins_epilepsie#form

Ensemble, nous pouvons créer un changement et faire pression sur les

autorités politiques.

MERCI POUR VOTRE MOBILISATION !
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NOUVEAU LIVRET « EPILEPSIE ET TRAVAIL »

Dans la continuité du projet « Epilepsie
et Travail », ce nouveau livret met en
lumiére les défis auxquels sont confron-
tées les personnes épileptiques dans
le monde professionnel. Il offre aux
employeurs comme aux employés ou
chercheurs d’emploi des conseils pra-
tiques et des ressources pour mieux
comprendre, intégrer et soutenir les col-
laborateurs concernés.

Si le choix d’un métier dépend des qua-
lifications et des aspirations de chacun,
les personnes ayant une épilepsie doivent
parfois composer avec des contraintes
supplémentaires : restrictions de conduite,
crises non controlées, effets secondaires
des traitements ou métiers déconseillés.
D'ou limportance d'une vision réaliste
des possibilités professionnelles, adap-
tée au type et a la fréquence des crises (a
chaque situation).

La Ligue publie cette brochure pour ac-
compagner les personnes concernées et
aider les employeurs a créer un environ-
nement plus inclusif.

Deux leviers y sont mis en avant :

1.I'information, pour réduire les
préjugés et sensibiliser le monde du
travail ;

2.I'aménagement des conditions
de travail, afin de tenir compte
notamment de la fatigue ou des
difficultés de concentration liées
aux traitements. Ces mesures
favorisent le bien-étre, une meilleure
compréhension mutuelle et des
chances d’embauche équitables.
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Sensibiliser les employeurs pour lut-
ter contre la stigmatisation, informer les
jeunes avant leur arrivée sur le marché
du travail, connaitre les aides et disposi-
tifs existant pour favoriser une intégration
professionnelle réussie... tels sont les
objectifs de ce livret, mis gratuitement a
votre disposition.

S'épanouir professionnellement malgré
I'épilepsie est non seulement possible,
mais fréquent : avec des attentes adaptées
et/ou des aménagements raisonnables,
l'intégration réussie devient une réalité
pour beaucoup.

Découvrir le livret

« Epilepsie et Travail »
ligueepilepsie.be/IMG/pdf/bro-
chure_epilepsie_travail_web.pdf

Avec le soutien :
Les ceuvres

du Soir
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FORMATION CONTINUE

FORMATION

COURS '
AVANCE
EPILEPTOLOGIE

Bienvenue a nos 50 nouveaux participants !

Sous la houlette du Prof. Estelle Rikir (Neurologue, épi-
leptologue CHN William Lennox), une nouvelle session
CAE est co-organisée avec des épileptologues issus
des centres de référence pour I'épilepsie réfractaire de
Bruxelles et Wallonie.

L’épilepsie affecte environ 1% de la population. Pourtant,
la formation des médecins et paramédicaux sur cette pa-
thologie est limitée. L'objectif de ce cours avancé est de
proposer une formation pointue dans le domaine, afin
d’étoffer les connaissances des professionnels de la san-
té et ainsi d’améliorer la prise en charge des patients.

La formation se veut globale et couvre les aspects fon-
damentaux, cliniques et pratiques de I'épilepsie, tant
chez I'enfant que chez I'adulte, ainsi que les aspects de
I'électroencéphalographie appliquée a I'épilepsie.

Le cours s’adresse aux médecins, médecins en forma-
tion, infirmiéres et paramédicaux. La nouvelle session
a débuté le 8 novembre et s’étalera sur deux années aca-
démiques. Bienvenue a nos 50 nouveaux participants !

Avec le soutien de nos sponsors principaux :

A Angelini . Inspired by patients. nat us
[\ )

Pharma Driven by science.

[

En savoir plus
sur le CAE

ligueepilepsie.be/
Cours-Avance-d-Epilepto-
logie-CAE.html

* NEURAXPHARM’
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ﬁ,‘% « EPILEPSIES : COMMENT GERER LES CRISES ? »
e

L'épilepsie est une maladie qui, au-dela
de ses aspects médicaux, impacte pro-
fondément le quotidien des personnes qui
en sont atteintes ainsi que celui de leurs
proches. Le 22 mars dernier, nous nous
sommes réunis en nombre a I'Universi-
té de Namur pour notre 11¢ journée an-
nuelle, placée sous le signe de la prise
en charge des crises. Cette rencontre fut
'occasion d'écouter, d'échanger et de
partager les expériences vécues avec des
intervenants issus du terrain.

En donnant la parole a celles et ceux qui
vivent la maladie au quotidien, mais aus-
si aux soignants qui les accompagnent,
nous souhaitons favoriser le dialogue,
renforcer linformation et permettre a
chacun de mieux comprendre et antici-
per les crises : attitudes adéquates face
aux crises, utilisation des traitements de

[

secours, gestion des crises en salves,
stratégies éducatives... autant de ques-
tions concretes abordées avec rigueur et
qui ont nourri les débats.
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Tout au long de cette journée riche et
intense, plusieurs exposés et témoi-
gnages ont rythmé les échanges :

« « Epilepsies : comment gérer les
crises », par le Pr Nicolas Gaspard,
neurologue (H.U.B., Hopital Erasme).

* « Gestion des crises en institution »,
par Céline Antoine, infirmiére-
coordinatrice médicale (Centre HOPPA).

 « Education a la gestion des crises
a domicile », par Chantal Lejeune,
infirmiére en Education Thérapeutique
du Patient (CHN William Lennox).

La journée a également été marquée
par trois témoignages : ceux de deux
parents partageant la réalité de la ges-
tion des crises au sein de la famille, ainsi
que celui de Danaé, jeune femme vivant
avec I'épilepsie.

Vous pouvez retrouver son témoignage
dans ce numéro (page 19).

Les présentations et témoignages sont disponibles sur notre site :

ligueepilepsie.be/EPILEPSIES-COMMENT-GERER-LES-CRISES-11eme-
Journee-annuelle-a-NAMUR.html

La LFBE remercie 'ensemble

des intervenants, partenaires et

bénévoles, les membres du Conseil

d’Administration, les sponsors

ANGELINI PHARMA, UCB, :

NEURAXPHARM et LIVA NOVA. et Conférences | Témoignages | Echanges
. N , P Rencontres | Stands d'information

tous ceux qui ont pu étre présents a

notre journée annuelle.

Rendez-vous le 14/03/2026 pour notre
12¢ journée annuelle de P'épilepsie !
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#EPILEPSYDAY

Le 10 février 2025, a 'occasion de la Jour-
née internationale de I'épilepsie, nous
avons lancé notre campagne annuelle
« EPILEPSIE, LAVONS LES PREJUGES ! ».

Comme chaque année, la vente de nos
savons a la violette — couleur symbole
de I'épilepsie — a permis de récolter des
fonds, mais surtout d’ouvrir un espace
d’information et de sensibilisation au-
prés du grand public.

Au-dela de la vente, I'opération savons
nous permet de mieux faire connaitre
I’épilepsie, ses symptdmes et ses dif-
férentes manifestations. Mieux informer,
c'est lutter contre les préjugés, réduire
la stigmatisation et contribuer a éviter les
retards de diagnostic ou les traitements
inadaptés, trop souvent liés au manque
d’'information.

L’équipe de la Ligue, accompagnée des
bénévoles, était présente pour informer
les visiteurs aux Cliniques universitaires
Saint-Luc et a I'Hopital Universitaire des
Enfants Reine Fabiola.

JOURNEE INTERNATIONALE DE L'EPILEPSIE

L'épilepsie touche prés de 80 000 per-
sonnes en Belgique : la compréhension
de cette maladie est 'affaire de tous.

Gréce a votre engagement, prés de 3000
savons ont été vendus en 2025 dans

plusieurs hépitaux, pharmacies et com-
merces. Les fonds récoltés permettent de
financer les activités de la Ligue au béné-
fice des patients et de leurs proches.

En 2026, nous poursuivrons ensemble
la lutte contre la stigmatisation a travers
cette opération.

On compte sur vous pour continuer
a faire mousser la solidarité !
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Vous avez envie de vous investir
en tant que bénévole, rejoindre

ou animer une antenne locale ?

@ En route pour la 6° opération
« Epilepsie, lavons les préjugés ! »

lavons les préjuges!
Aidez-nous a mieux faire connaitre I'épilep-
sie a travers la vente de savons artisanaux

OPERATION SAVONS
fabriqués en Belgique, au lait d'anesse et a

la violette, couleur symbole de I'épilepsie ! En participant, je soutiens les

personnes souffrant d’épilepsie.
L'action redémarre début 2026 des la jour-
née internationale de I'épilepsie.

Nous cherchons des volontaires pour
devenir vendeur bénévole (une ou plu-
sieurs demi-journées en fonction de vos
disponibilités), tenir un dépdt vente ou
pour prospecter des lieux de vente dans
votre quartier/région (commerces, écoles,
administrations, mouvements de jeunesse,

pharmacies...).

NOS ANTENNES LOCALES
PROCHES DE CHEZ VOUS
Antenne de Namur

parlonsepilepsie.nam@gmail.com
Contact : Antoine Camberlin

Antenne du Hainaut
infoepilepsiehainaut@gmail.com
ligueepilepsie.be/ Contact : Dr Cathy De Cock et Annick

©). LAVONS-LES-PREJUGES.htmi ~ Dellre
Antenne de Liege
christophe.keutgen@laposte.net
Contact : Christophe Keutgen

www.ligueepilepsie.be/Nous-contacter.html

Votre aide est indispensable pour sensibiliser la population et mettre en

lumiere I'épilepsie ! Vous souhaitez nous aider ou en savoir plus ?
Contactez notre équipe !
02 344 32 63 ou info@ligueepilepsie.be



https://ligueepilepsie.be/Nous-contacter.html
https://ligueepilepsie.be/EPILEPSIE-LAVONS-LES-PREJUGES-Operation-savons
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%% FOCUS ACTIVITES

NOS ANTENNES LOCALES PROCHES DE CHEZ VOUS

A Tinitiative des antennes locales LFBE
et avec |'étroite collaboration des neurolo-
gues, plusieurs rencontres ont été propo-
sées a Bruxelles et en Wallonie.

« Al'occasion de la Semaine internationale
du cerveau (Belgian Brain Council), Dr Ca-
thy De Cock, neurologue (CHU HELORA),
a donné une conférence intitulée « L'épilep-
sie, de I'enfant a la personne agée : causes
et conséquences », le 12 mars a Bruxelles
(Chéteau du Karreveld). Nous remercions
chaleureusement le Conseil des Ainés de
Molenbeek pour son invitation.

 L'antenne du Hainaut a proposé une soi-
rée d’information « Quand I'épilepsie entre
dans la danse... Apprenons le pas », le 22
mai a Charleroi. Plusieurs professionnels
de l'unité d'épilepsie de I'Hopital André
Vésale sont intervenus autour de théma-
tiques telles que la scolarité, le sommeil
ou encore les traitements.

« A l'initiative de Christophe Keutgen, res-
ponsable de notre antenne liégeoise et
avec la collaboration de plusieurs béné-
voles, une conférence sur le théme « Epi-
lepsie : généralités et chirurgie en particu-
lier » a été organisée a Libramont. Elle
a été présentée, le 22 mai dernier, par le
Prof. Olivier Bodart, neurologue au CHU
Lieége (voir dossier en page 15).

e Le 28 juin, une rencontre conviviale a
réuni plusieurs familles au parc d'Avroy,
a Liege avec le concours de la super
équipe du TrinkHall café (Madcafé). Au
programme : échanges autour d’'un lunch,
suivis d'une balade, documentation de
la ligue. Prét a remettre cela le dernier
samedi de juin 2026 ? Toute suggestion
d'activité pour avant ou apres le repas est
bienvenue... Et merci encore a Christophe
Keutgen pour cette belle initiative.
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 L'antenne du Hainaut a proposé une soi-
rée d'information « Nouveautés en épilep-
sie » ce 18 novembre, au CHU Helora de
Mons. Plusieurs intervenantes y ont parta-
gé leur expertise : les Drs Céline Cuvelier
(CHU HELORA), Anna Muriaru (CHU Ma-
rie Curie), Ana Carvalho (CHU HELORA),
Charlotte de Maeseneire (H.U.B Erasme),
Alexane Fierain (CHNW Lennox), Nadine
Tavares(CHU HELORA) et Mme Diana
Bucica (CHU HELORA). Un grand merci a
elles pour la richesse de leurs exposés et la
qualité des échanges avec les participants.

« Enfin, une conférence intitulée « Epilep-
sie et Musique : quelles interactions ? »
s’est tenue a Liege. Dr Emilie Drion,
neurologue (CHU Liége) y a proposé un
exposé interactif. Grace a des exemples
concrets, elle a présenté les effets poten-
tiels de la musique sur certains types de
crises et ses impacts possibles en tant
que symptéme ou stimulus critique.

Cette thématique vous intéresse ? Le 5
février 2026, la Province de Lieége propo-
sera une conférence « L'impact de la mu-
sique sur notre cerveau » en partenariat
avec I'Académie Grétry.

Les inscriptions seront bient6t
possibles sur leur site :
provincedeliege/fr/jeudisante

Merci aux équipes médicales et aux bénévoles des antennes locales
pour leur engagement dans I'organisation des activités de la LFBE !

Les groupes de parole de la Ligue permettent d'échanger, de
partager son vécu, de se renseigner... pour se sentir entouré, créer
des liens et trouver ensemble des pistes d’amélioration du quotidien.
Il s’agit d'un espace bienveillant adressé aux personnes concernées

par I'épilepsie et a leurs proches.

N'hésitez pas a signaler si vous souhaitez y participer en 2026 !

[
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FORMATIONS & SEMINAIRES POUR LES PROFESSIONNELS

ATELIER DE SEMIOLOGIE
EN EPILEPSIE

L’ACCOMPAGNEMENT DE LA
PERSONNE AYANT UNE EPILEPSIE

Le 23 mai 2025, la Ligue a organisé une
journée de formation adressée aux pro-
fessionnels de la santé, du social et
de I'éducation. Tout au long de cette
journée, se sont succédés neurologues,
neuropédiatres, infirmiéres spécialisées,
parents,... L'occasion d’échanger entre
professionnels sur la connaissance de la
maladie, la gestion des crises, I’ensei-
gnement, le travail ou encore les amé-
nagements raisonnables.

En savoir plus :
ligueepilepsie.be/SEMINAIRE-AC-
COMPAGNEMENT-DE-LA-PER-
SONNE-AYANT-UNE-EPILEPSIE.html

Lors de ce 18¢ atelier 2025, une cinquan-
taine de neurologues se sont réunis le
14 juin pour écouter la conférence du
Prof. Agnés Trébuchon (AP-HM — H6-
pital de La Timone, Marseille) intitulée
« Quand les crises impliquent les ré-
seaux du langage : de I’examen cli-
nique aux interprétations possibles ».

Nous remercions Professeur Trébuchon
pour la qualité de son exposé et Doc-
teurs A. Fierain, S. Mortaji et P. Vrielynck
pour les présentations de cas cliniques,
ainsi que tous les participants.

Prochaine réunion : 13/06/2026

Avec le soutien de UCB
et ANGELINI PHARMA
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EPILEPSIE ET CHIRURGIE

L'épilepsie est une maladie neurologique
fréquente qui touche environ 0,5 a 1 % de
la population. Elle se caractérise par une
prédisposition durable du cerveau a géné-
rer des crises épileptiques, avec des ré-
percussions neurobiologiques, cognitives,
psychologiques et sociales. En Belgique,
on estime qu'elle touche prés de 70 000
a 100 000 personnes, et qu'environ 5 %
de la population connaitra au moins une
crise au cours de sa vie. L'épilepsie peut
se manifester a tout age, avec une inci-
dence élevée chez les jeunes enfants et
les personnes agées.

Si la plupart des patients répondent bien
aux traitements antiépileptiques, environ
un tiers d'entre eux restent pharmaco-
résistants, c'est-a-dire que leurs crises
persistent malgré la prise de plusieurs
médicaments bien choisis et bien tolé-
rés. Cette résistance a de lourdes consé-
quences : elle altére la qualité de vie, aug-
mente le risque de dépression, d'anxiéte,
de troubles cognitifs et de stigmatisation
sociale. Sur le plan professionnel, les per-
sonnes concernées rencontrent davan-
tage de difficultés pour accéder a I'emploi
ou a la formation. Les risques physiques
sont également accrus : blessures, frac-
tures, brdlures, noyades, voire mort su-
bite inexpliquée chez certains patients
(SUDEP).

Face a I'échec des traitements médica-
menteux, d'autres approches sont pos-
sibles. La chirurgie de I'épilepsie constitue
une option curative pour une minorité de

[

patients, notamment ceux atteints d'une
épilepsie focale dont la zone d'origine
peut étre précisément localisée. D’autres
techniques, comme la neuromodulation
(stimulation du nerf vague), permettent de
réduire la fréquence des crises, mais leur
efficacité est plus limitée.

Avant toute intervention chirurgicale, un
bilan préopératoire approfondi est indis-
pensable. Il comprend notamment un
enregistrement vidéo-électroencéphalo-
graphique (VEEG) prolongé pour enre-
gistrer les crises et corréler les données
électriques et cliniques, une imagerie par
résonance magnétique (IRM) cérébrale
de haute résolution pour localiser d'éven-
tuelles lésions, ainsi qu'une évaluation
neuropsychologique visant a mesurer le
risque de séquelles cognitives aprés I'in-
tervention. Dans certains cas, d'autres
examens peuvent étre réalisés, soit pour
mieux délimiter la zone responsable des
crises (imagerie de source électrique,
PET-CT, etc.), soit pour mieux évaluer la
fonction de la zone a opérer (IRM fonc-
tionnelle, tractographie, etc.).

Ces examens permettent de délimiter la
zone a opérer et d'évaluer les bénéfices
et les risques potentiels pour le patient.
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A lissue de ce bilan non invasif, dit de
phase |, trois situations peuvent se pré-
senter. Premierement, le patient peut pré-
senter une contre-indication formelle a la
chirurgie (épilepsie multifocale, ou zone
a opérer dans une région fonctionnelle
non opérable). Deuxiemement, le bilan
peut fournir toutes les informations né-
cessaires pour proposer une intervention
avec une probabilité de guérison élevée
et un risque fonctionnel limité. Enfin, il se
peut que le bilan ne soit pas suffisant pour
répondre a toutes les questions, que ce
soit sur le plan du risque fonctionnel ou
de la délimitation de la zone a réséquer.
Dans ce cas, un bilan invasif, dit de phase
I, peut étre proposé.

Deux techniques coexistent pour réaliser
ce bilan : les grids, et la SEEG. Les grids
sont des grilles comportant des électro-
des que le neurochirurgien place a la sur-
face du cerveau. Une seconde opération
est nécessaire pour les bter, et la chirurgie
de I'épilepsie est généralement réalisée
au cours de cette méme opération. Pour
la SEEG, le neurochirurgien implante
des électrodes fines, semblables a des
aiguilles, a travers le cerveau, en ciblant
des zones spécifiques sélectionnées par
I'épileptologue en amont. Ces électrodes
sont retirées une fois que toutes les in-
formations nécessaires ont été enregis-
trées (généralement apreés une dizaine
de jours), sans nécessiter d'intervention
supplémentaire. Tous les enregistrements
sont ensuite analysés, et une chirurgie de
I'épilepsie peut étre proposée par la suite,
parfois plusieurs mois plus tard. C'est sur-
tout cette seconde technique qui est utili-
sée en Belgique, car elle présente beau-
coup moins de risques pour le patient.

Les résultats de la chirurgie sont encoura-
geants : elle multiplie par dix les chances
de guérison par rapport aux traitements
médicamenteux seuls, notamment pour
les épilepsies mésio-temporales ou les
épilepsies focales liées a une lésion iden-
tifiable. Les complications sont rares et
généralement prévisibles : troubles vi-
suels, faiblesse transitoire ou troubles
psychiatriques postopératoires. Sur le
plan cognitif, une partie des patients peut
connaitre une dégradation temporaire,
mais celle-ci peut étre temporaire et la
récupération est fréquente lorsque les
crises disparaissent.

La chirurgie ne s'adresse toutefois qu'a
une minorité de patients soigneusement
sélectionnés. Pour la plupart des patients,
la prise en charge repose encore sur les
meédicaments, la prévention des risques
et 'amélioration de la qualité de vie. L’épi-
lepsie reste une affection chronique com-
plexe aux impacts multiples sur la santé,
la vie sociale et professionnelle.

Prof. Olivier Bodart, neurologue CHU
Liege et administrateur LFBE

Lien vers la présentation de I'exposé « Epilepsie: généralité et chirurgie »,
du Prof. O. Bodart. Conférences de nov. 2024 et de mai 2025 (Libramont) :
ligueepilepsie.be/IMG/pdf/ipresentation_pr_bodart_mai25_lIfbe_libramont.pdf
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EMPOWERMENT OU COMMENT PRENDRE SA SANTE EN MAIN ?

_ /i

Vivre avec I'épilepsie, ou accompagner
un proche concerné, peut parfois sembler
complexe. Pourtant, vous pouvez jouer un
role central dans votre santé et dans la
compréhension de la maladie.

Voici quelques conseils pour devenir ac-
teur de votre parcours de soins.

1. Bien connaitre vos droits

En tant que patient, vous disposez de
droits définis par la loi de 2002 (mise a
jour le 6 février 2024).
Vous avez notamment le droit :

d’étre informé de maniére claire sur
votre maladie et vos traitements ;

de choisir librement votre médecin ;

de participer aux décisions
concernant votre santé (parcours de soins).

Pour mieux comprendre ces droits, vous
pouvez consulter la page officielle dédiée
aux Droits du patient.

health.belgium.be/fr/sante/prenez-
soin-de-vous/themes-pour-les-pa-
tients/droits-du-patient

L’empowerment ? c'est le fait
d’avoir les informations, les outils
et la confiance nécessaires pour
prendre une part active dans sa
santé et dans les décisions qui
vous concernent.

[

2. Dialoguer avec votre médecin

Une bonne communication avec votre
médecin est essentielle. Pour préparer au
mieux votre consultation, n’hésitez pas a :

noter vos questions : gestion des
crises, effets secondaires, traitements,
changements de doses...

décrire la fréquence et les
caractéristiques de vos crises a l'aide
d’'un « calendrier de crises » (papier ou
application numérique) ;

mentionner les facteurs
déclencheurs éventuels (stress,
fatigue, privation de sommeil, lumiéeres
clignotantes...) ;

signaler toute difficulté liée a la
prise réguliere du traitement (si cela
arrive, il est important d’en parler).

3 questions peuvent encore vous aider :

1.Quelles sont mes options ?

2.Quels en sont les avantages et les
inconvénients du traitement ?

3.Quelles sont les prochaines étapes ?

N’hésitez pas a demander des explica-
tions ou a reformuler ce que vous avez
compris pour étre sir(e) de bien saisir les
informations.
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3. Se faire accompagner
par une personne de confiance

Un rendez-vous médical peut étre chargé
d’émotions ou d’informations difficiles a
retenir. Vous pouvez vous faire accompa-
gner par un proche : un ami, un membre
de votre famille, un aidant...Cette per-
sonne pourra :

Vous soutenir Si vous vous sentez
stressé(e) ;

vous aider a poser vos questions ;

compléter les informations, par
exemple en décrivant des crises dont
VOUS n'avez pas conscience ou en
signalant des épisodes que vous n’auriez
pas remarqués ou oubliés de mentionner.

Une vidéo d’'une crise peut également
étre tres utile au médecin.

4. Garder son esprit critique

La relation avec un professionnel de la
santé repose sur la confiance, mais cela
ne signifie pas tout accepter sans poser
de questions.
Il est important :

de comprendre les décisions
proposées ;

d’exprimer vos hésitations ou vos
doutes ;

de demander un délai de réflexion
si nécessaire ;

et, si vous le souhaitez, de solliciter
un deuxiéme avis médical.
Vous étes au cceur de votre prise en
charge : votre avis compte !

5. Gérer votre santé en ligne

Le site Ma Santé vous permet d'accéder
facilement a votre dossier médical en
ligne : résultats d’examens, ordonnances
numeériques, vaccinations, suivis, etc.

Pour une maladie chronique comme I'épi-
lepsie, cet outil est particulierement utile :
il vous aide a suivre vos traitements, vos
rendez-vous et les examens réguliers
(comme les EEG).
Vous pouvez également demander un
dossier médical global (DMG).
Celui-ci regroupe les dossiers de tous vos
prestataires de soins afin de :

faciliter la coordination entre les
professionnels ;

améliorer la qualité de votre suivi ;

et, dans certains cas, bénéficier
d’'un meilleur remboursement.

En devenant acteur de votre suivi, vous
renforcez non seulement votre autono-
mie, mais aussi la qualité de votre prise
en charge.

 Précautions spécifiques

Informez votre médecin de tout
changement important dans votre

état de santé ou votre mode de vie
(grossesse, stress, nouveau job, etc.)
qui peuvent influencer la fréquence
des crises et nécessiter un ajustement
du traitement.

» Gestion de l'urgence

Demandez a votre neurologue quelles
mesures adopter en cas de crise

et si un traitement d’urgence est
recommandé. Si c’est le cas, assurez-
vous de savoir quand et comment
I'utiliser, et gardez-le accessible.

« Education sur la maladie

Mieux comprendre votre type
d’épilepsie et vos traitements vous
aide a devenir acteur de votre santé.
Renseignez-vous sur les programmes
d’Education Thérapeutique du Patient :
ils permettent d’acquérir des outils
pratiques pour gérer la maladie au
quotidien.
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% TEMOIGNAGE

A LA RENCONTRE DE DANAE

Je m'appelle Danaé, j'ai 26 ans et avant de
vous parler de mon parcours, je vais vous
parler de moi car I'épilepsie fait partie de
moi mais ne me définit pas.

Je suis infirmiére au bloc opératoire aux
Cliniques Universitaires Saint-Luc depuis
bientot un an. Je suis une jeune femme qui
adore le sport, je pratique I'équitation depuis
que je suis petite et la course a pied. J'aime
particulierement voyager pour découvrir
de nouveaux paysages et de nouvelles
cultures, je suis d'ailleurs partie en Guade-
loupe en solo en juin. J'ai une vie sociale
bien remplie, des ami-es sur qui compter et
une famille soutenante. Concernant mon
parcours épileptique, faisons un bon en
2014 ou tout a commencé.

2014 (6 crises). En février, mes parents
me retrouvent au sol pres de mes chevaux
et m’emmeénent aux urgences. Bilan :
hypoglycémie, pas d’inquiétude. En juillet,
lors d'un départ en vacances, je me suis
relevée du sol de la salle de bain et quand
je me suis regardée dans le miroir, mon
appareil dentaire était cassé et ma levre
inférieure fendue, je ne me souviens pas
de ce qu’il s’est passé. En septembre
2014, commencent les crises une fois
par mois, lorsque j'ai mes régles. Je vois
un neurologue qui ne comprend pas ce
que jai. Jeffectue de multiples examens
(EEG de 24h, Pet Scan, Scanner,
IRM, Radio, etc.) et une hospitalisation
a Ottignies mais rien n'indique une
épilepsie. C’est mon médecin traitant
qui suggere [épilepsie. Fin 2014, je
commence un traitement antiépileptique :
le Lamictal. Qui, malgré la dose élevée
(jusqu’a 800mg), ne fonctionne pas sur
moi comme il le devrait.

2015 (3 crises). Je suis toujours sous
Lamictal.

2016 (6 crises). Avec ma maman, on
décide de changer de neurologue car nous
ne comprenons pas I'ancien neurologue
et javais l'impression de stagner. On
ajoute du Keppra en plus du Lamictal.
La neurologue fait monter le Keppra a
une dose élevée (3g/jour) et j'en ressens
les effets secondaires : fatigue extréme,
difficulté a se concentrer et probléme de
mémoire rythment mon année. Je rate
ma 4¢ année de secondaire a la suite de
nombreuses absences.
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2017 (6 crises). Ma neurologue nous
dirige vers le CHN William Lennox car
mon épilepsie est compliquée et qu’elle
n'est pas en mesure de la traiter. Je
change de neurologue pour la deuxiéme
fois en janvier 2017. Lors de cette année,
je me fais hospitaliser a William Lennox
en télémétrie durant 7 jours pour identifier
mon type de crise. Je fais 2 crises mais
malheureusement hors caméra. Bilan :
jai une épilepsie focale (lobe temporal
droit) ainsi qu’une épilepsie généralisée
dans I'hémisphére gauche. Pourquoi faire
simple quand on peut faire compliqué
n'est-ce pas « haha » ? Fin 2017, mon
neurologue décide de changer mon
traitement et d'y introduire, en plus du
Lamictal et du Keppra, du Fycompa.
Grace a ce nouveau médicament, les
crises tonico-cloniques s’arrétent mais les
absences apparaissent.

2018 (4 crises). J'obtiens mon CESS.

2019 (4 crises). Je commence des
études de vétérinaire que je ne continuerai
pas I'année suivante.

2020 (5 crises). Je me fais hospitaliser
pour la seconde fois a William Lennox
pour une durée de 10 jours. Le but ?
Vérifier quel c6té de mon cerveau est
dominant pour savoir si je suis éligible ou
non a me faire opérer. Bilan : c’est mon
hémisphére gauche qui est dominant,
celui qui est généralisé (évidemment
sinon ce n'est pas drole). A la suite de
cette hospitalisation, mon neurologue
décide de changer mon traitement. Je
passe a la Dépakine combinée au Keppra
et au Fycompa.

2021. Je fais 1 crise, le 19 avril, et ce fut
la derniere.

2023. Jobtiens mon dipléme en soins
infirmiers avec distinction.

[

2024. J'obtiens mon dipléme d’infirmiére
spécialisée en soins péri-opératoires avec
distinction et je commence a travailler en
octobre 2024 au quartier opératoire des
Cliniques Universitaires Saint-Luc.

2025. J'obtiens mon permis de conduire
théorique et je suis sur la bonne voie pour
obtenir mon permis pratique.

Tout au long de ce parcours, jai pris des
habitudes pour rassurer mes proches :

prendre mes médicaments a heure
précise, investir dans un pilulier ;

prendre des douches qui durent 2
chansons. En effet, cela rassurait tellement
ma maman. Cela lui permettait de savoir
si tout allait bien. Si je restais plus de 2
chansons, elle venait directement voir si
tout allait bien. En général j'allais faire une
crise.

dormir minimum 7h par nuit ;

éviter de pratiquer du sport par temps
chaud (c’est un facteur déclenchant chez
moi).

En résumé : avoir une hygiéne de vie saine,
donner régulierement des nouvelles et en-
voyer des messages quand je suis bien
arrivée. Cela peut paraitre contraignant
au début mais finalement, ce sont des ha-
bitudes qui ne prennent pas beaucoup de
temps (pour certaines évidemment).

Atravers mon témoignage, je veux donner
de I'espoir aux parents qui me lisent, mon-
trer aux enfants et adolescents que, oui
avec une épilepsie, nous pouvons vivre de
facon « normale ». Je veux aussi démontrer
que votre meilleur allié, c’est le temps. Un
traitement, ca prend du temps a étre mis
en place, trouver LE traitement qui convient
prend beaucoup de temps également.
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=n COIN LECTURE

LIVRE (ESSAI)
EPILEPSIE,
ET ACTIVITE
PHYSIQUE
Auteur : Collectif / Sous la direction d’Axel Lion Una pratique adaptée pour tous

et du Dr Jerbme Petit
Edition : Autrement
Année : 2022

Commande

Epilepsie et activité physique - Collectif -

Librairie Eyrolles e
eyrolles.com/Sciences/Livre/epilepsie-et-acti-
vite-physique-9782080282460/

ausremens | Pl

Résumé

Cet ouvrage est le fruit d’un travail collaboratif et interdisciplinaire dont le but est d’ap-
porter des recommandations quant a la pratique d’'une activité physique et sportive chez
les personnes souffrant d’épilepsie. L'institut La Teppe (France) a invité une trentaine de
chercheurs et de professionnels d’horizons différents a partager leur expertise. Leurs
regards croisés battent ainsi en bréche les idées recues et nous apportent un éclairage
scientifique concret et inédit. S’adressant aussi bien aux professionnels de santé qu’'a
un public plus large, I'ouvrage place le bien-étre des patients au coeur des préoccupa-
tions : il s’agit de se mobiliser pour le renfort de 'autonomie, de I'estime de soi et de la
lutte contre le sentiment d’exclusion.

Notre brochure « Enfant, épilepsie et activités sportives »
(Edition LFBE) vise a encourager la pratique d’un sport par
les enfants et les jeunes ayant une épilepsie.

Elle s’adresse aux publics concernés, a leurs parents
mais aussi aux entraineurs sportifs, coachs, éducateurs,
professionnels de I'enseignement, de la santé et du social...

Cette brochure est mise, gratuitement, a votre disposition !

ligueepilepsie.be/Brochure-Enfants-Epilepsie-et-
activites-sportives.html

Enfant, Epilepsia

Bt activites Sportives
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A VOS AGENDAS

09/02/2026 Journée internationale de I'épilepsie
Coup d’envoi Opération Savons 2026

14/03/2026 12°¢ Journée annuelle LFBE
« Epilepsies rares et complexes » a
Namur

22/05/2026 Formation pour les professionnels de

a confirmer la santé, du social et de I'éducation
au CHNWL

13/06/2026 19¢ atelier de Sémiologie en épilepsie

pour les neurologues

NOUS SOUTENIR

Pour rester informé de
nos prochaines activités :
rubrique « agenda »,
ligueepilepsie.be/-Agen-
da-.html

AVEC VOUS & GRACE A VOUS ...

La Ligue francophone belge contre
I'Epilepsie (LFBE en abrégé) est une
association sans but lucratif.

Ses fonds proviennent des cotisations
des membres, des dons et des sponsors
lors des actions ponctuelles d’information.

Chaque geste est essentiel pour assurer
la continuité de notre action :

AMELIORER la connaissance de
I'épilepsie

PROMOUVOIR le bien-étre des
personnes touchées par la maladie

ENCOURAGER la recherche
scientifique

FAITES UN DON*

Scannez ce QR
avec votre application bancaire

Ou par virement sur le compte
BE80 3400 3365 377

* A partir de 40 euros, vous bénéficiez d’une réduc-
tion fiscale.

N’oubliez pas de communiquer

votre numéro de registre national

Le numéro de registre national du donateur est
obligatoire pour I'émission de l'attestation permet-
tant de bénéficier de la déductibilité fiscale.

Nous vous invitons a nous le communiquer ou

a le mentionner en communication lors de votre
versement.
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2% NOUS CONTACTER

NOTRE EQUIPE VOUS ACCUEILLE, VOUS ECOUTE ET VOUS ACCOMPAGNE !

APPELER
02 344 32 63 du lundi au vendredi entre 9h et 17h

ENVOYER
info@ligueepilepsie.be

VISITER
www.ligueepilepsie.be

SUIVRE
Sur Facebook et LinkedIn

SOUTENIR
BE80 3400 3365 3277

RENCONTRER
Chaussée d’Alsemberg, 842 a 1180 Bruxelles (sur rendez-vous)

Ensemb’e, Plus Forts £ace a l'épilepsie

Pour soutenir le fonctionnement de notre association, étre invité a
nos activités, recevoir notre journal annuel EpiNews et bénéficier
d’autres avantages.

Le saviez-vous ? En tant que membre, si vous souffrez d’'une
épilepsie, vous pouvez bénéficier des assurances souscrites
a votre intention par la Ligue a un tarif préférentiel.

Plus d’infos sur les ASSURANCES :
ligueepilepsie.be/-Assurance-collective-.html
ou contactez Sébastien, notre assistant administratif : 02 344 32 63.
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02 344 32 63
info@ligueepilespie.be

Pour soutenir les 80 000 personnes touchées
par I'épilepsie en Belgique

JE FAIS UN DON
IBAN : BE80 3400 3365 3277
BIC : BBRUBEBB

Vous bénéficiez d’une attestation fiscale
des 40 € par année civile.





