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INTRODUCTION 
 

1. L’épilepsie 
 

1.1. Définitions 
 

L’International League Against Epilepsy définit une crise d’épilepsie comme la 
survenue transitoire de signes cliniques et symptômes en réponse à une activité 
anormale excessive ou synchrone du cerveau (1). L’épilepsie, quant à elle, peut se 
décrire comme une maladie dont l’unité conceptuelle et pathologique est représentée 
par la survenue de crises d’épilepsie qui vont se répéter plus ou moins fréquemment, 
plus ou moins longtemps au cours de la vie d’un individu (2). Crise d’épilepsie n’est 
donc pas synonyme d’épilepsie. Le diagnostic d’épilepsie est posé après la survenue 
de deux crises non provoquées ; si les éléments d’anamnèse, d’examens cliniques et 
paracliniques permettent de retenir d’emblée le diagnostic d’épilepsie le risque de 
survenue d’une prochaine crise peut être estimé à plus de 60% (3). 

Selon le territoire cérébral concerné, les manifestations cliniques d’une crise 
d’épilepsie seront très variables. Sous un même terme, se trouve en fait associé un 
groupe hétérogène de maladies : on préférera donc parler des épilepsies plutôt que 
de l’épilepsie. 
 
 

1.2. Epidémiologie 
 

L’hétérogénéité de cette pathologie complique l’évaluation de sa prévalence. 
En février 2016, l’Organisation Mondiale de la Santé évaluait à 50 millions, le nombre 
de personnes atteintes par une épilepsie dans le monde, soit près d’1% de la 
population mondiale. En France, on estime actuellement la prévalence des patients 
épileptiques entre 400 et 500 000, adultes et enfants confondus. 

Si chacun s’accorde pour reconnaître l’épilepsie comme la maladie 
neurologique la plus fréquente de l’enfant, l’estimation de la prévalence de l’épilepsie 
dans la population pédiatrique française varie du simple au double selon les sources. 
On admettra le nombre de 40 000 enfants traités âgés de 3 à 16 ans (4). Concernant 
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l’incidence de la maladie, on pourra retenir que l’on dénombre chaque année en 
France 4000 nouveaux cas d’épilepsie parmi les enfants de moins de 10 ans (4). Il est 
important de se rappeler que l’incidence des épilepsies est particulièrement élevée 
aux âges extrêmes de la vie : chez l’enfant, en particulier le jeune enfant, et chez la 
personne âgée (5). L’incidence élevée chez l’enfant correspond à de nombreuses 
formes d’épilepsies qui peuvent être très différentes les unes des autres (6). 
 
 

1.3. Révision de la Classification de l’International League Against 
Epilepsy 

 
La Commission de la Classification et de la Terminologie de l’ILAE a proposé 

une révision terminologique et conceptuelle de l’organisation des crises épileptiques 
et des épilepsies en 2010. 

La classification a été publiée initialement en 1960 et officiellement mise à jour 
en 1981 pour les crises et 1989 pour les épilepsies. Cette nouvelle révision avait 
notamment pour but de refléter les avancées réalisées depuis les vingt dernières 
années dans les domaines des neurosciences fondamentales et cliniques (1).  

Les principales évolutions proposées par la Commission en 2010 permettaient : 
- Une redéfinition des concepts des crises généralisées et des crises focales. 
- Un remplacement des termes « idiopathiques », « symptomatiques » et 

« cryptogéniques », jugés responsables de confusions voire de contradictions 
pour définir les étiologies des épilepsies, par les termes « génétiques », 
« structurelles/métaboliques » et « cause inconnue ». 

- Une réorganisation des différentes formes d’épilepsies par syndrome électro-
clinique et, pour les épilepsies non-syndromiques, un regroupement par leurs 
causes. 

- Une organisation alternative au sein des épilepsies, selon les besoins, en les 
catégorisant par exemple selon l’âge de début, le type de crise d’épilepsie, la 
présence d’une encéphalopathie épileptique associée, le caractère auto-limité 
dans le temps de l’épilepsie. 
On pourra par ailleurs noter que la Commission de l’ILAE recommande d’utiliser 

le terme « focal » plutôt que « partiel ». 
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1.4. Différentes crises d’épilepsie 
 

1.4.1. Crises épileptiques généralisées 
 

Les crises épileptiques généralisées, en tant que concept, débutent à un endroit 
et mettent en jeu rapidement des réseaux neuronaux distribués de manière bilatérale 
(1). 

Ces crises présentent des caractères cliniques ne comportant aucun signe ou 
symptôme pouvant se rattacher à un système anatomique et/ou fonctionnel localisé 
dans un hémisphère. Il est classique de distinguer les crises généralisées convulsives 
comportant des manifestations motrices bilatérales et plus ou moins symétriques, et 
les crises non convulsives parmi lesquelles les absences. Toutes ces crises, à 
l’exception des crises myocloniques, comportent une altération de la conscience. Les 
anomalies électroencéphalographiques (EEG) critiques et intercritiques, lorsqu’elles 
existent, sont bilatérales, symétriques et synchrones sur les deux hémisphères (7). 
 

1.4.1.1. Crises généralisées avec convulsions 
 

Chez l’enfant, on peut distinguer parmi les principaux types d’épilepsie 
généralisée avec crise convulsive : 

 
1.4.1.1.1. La crise généralisée tonico-clonique 

 
On retiendra que c’est la plus connue et la plus fréquente des crises d’épilepsie. 

Classiquement, elle se déroule en 3 temps. On peut la présenter ainsi au grand public : 
 Sans que rien ne prévienne, l’enfant perd connaissance et tombe. Il peut alors 

pousser un cri tandis que son corps se raidit et qu’il bloque sa respiration. Ses 
yeux sont révulsés. Il peut hypersaliver. Comme il bloque sa respiration, il peut 
présenter une cyanose du visage. Habituellement, cette phase va durer environ 
une minute.  

 Cette contraction va ensuite céder par à-coups : l’enfant présentera alors des 
secousses de l’ensemble du corps. Habituellement, cette phase va durer moins 
de 5 minutes. 
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 Quand les secousses s’arrêtent, la respiration reprend, toujours très bruyante. 
La cyanose du visage disparaît progressivement. L’enfant reste immobile et non 
réactif. Il peut s’être mordu la langue et/ou perdre ses urines : ces signes ne 
sont pas des critères de gravité de la crise. La reprise d’une conscience claire 
est lente et prend habituellement entre 20 et 30 minutes. 
 

1.4.1.1.2. La crise tonique 
 

On se souviendra que l’enfant présente une contraction d’installation brutale ou 
progressive. Elle touche généralement le tronc. Elle peut aussi toucher un ou plusieurs 
membres alors bloqué(s) en flexion. Elle est toujours associée à une perte de 
connaissance.  

 
1.4.1.1.3. La crise myoclonique 

 
L’enfant présente des secousses musculaires brusques, brèves, bilatérales, 

répétées, non rythmiques, plus ou moins régulières. Si les myoclonies touchent les 
membres supérieurs, les objets tenus à la main sont lâchés ou projetés, les objets 
voisins renversés. Si les myoclonies sont massives, atteignant l’axe ou les membres 
inférieurs, elles entraînent souvent une chute brutale et traumatisante. 

 
1.4.1.1.4. La crise clonique 

 
Il s’agit le plus souvent de secousses rythmiques, plus ou moins régulières, de 

l’ensemble du corps. Une perte de connaissance est possible. La crise dure 
habituellement moins de 5 minutes. La récupération est progressive.  

La crise clonique est la forme d’expression la plus fréquente de la crise 
convulsive hyperthermique. Cette dernière survient typiquement dans un contexte de 
fièvre chez un enfant d’entre 1 et 6 ans. La présence de fièvre fait de la crise convulsive 
hyperthermique une entité clinique à part entière et ne constitue pas à proprement une 
maladie épileptique. 
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1.4.1.2. Crises généralisées sans convulsion 
 

Parmi les principaux types d’épilepsies généralisées sans crise convulsive, il 
faut retenir chez l’enfant : 

 
1.4.1.2.1. L’épilepsie absence 

 
Peu connue du grand public, c’est la plus fréquente des épilepsies généralisées 

de l’enfant. Elle se manifeste par des ruptures de contact : l’enfant arrête ses activités, 
a le regard vide, ne répond plus à son entourage, ne se souvient plus qu’on lui a parlé. 
A la fin de la crise, il reprend l’activité interrompue comme si de rien n’était. 
Les absences épileptiques sont caractérisées par un début et une fin brusques : la 
durée moyenne d’une absence est de 10 secondes. Leur nombre peut s’élever à 
plusieurs dizaines par jour. 

La classification des absences a été simplifiée par la révision de la Commission 
de l’ILAE de 2010. On parlera d’absences typiques si l’enregistrement EEG met en 
évidence, de façon contemporaine à la rupture de contact, une décharge de pointes-
ondes à une fréquence de 3Hz, symétrique et synchrone sur les 2 hémisphères 
cérébraux. Si ces caractéristiques ne sont pas retrouvées à l’EEG, les absences sont 
dites atypiques. Par ailleurs, les absences avec « caractéristiques particulières », 
c’est-à-dire absences myocloniques et absences avec myoclonies palpébrales, sont 
désormais reconnues comme entités à part entière. 

 
1.4.1.2.2. La crise atonique 

 
Plus rare, elle se manifeste par une diminution ou une abolition du tonus 

musculaire. Lorsque la crise est brève, elle peut être limitée à une chute brutale de la 
tête en avant. Lorsqu’elle intéresse l’ensemble des muscles posturaux, elle entraîne 
habituellement une chute brutale au sol. Lorsque la crise est prolongée, elle s’associe 
à une perte de connaissance et une hypotonie généralisée qui peut durer plusieurs 
minutes. 
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1.4.2.  Crises épileptiques focales 
 

Les crises épileptiques focales débutent au sein de réseaux neuronaux 
localisés. Elles peuvent impliquer un secteur très focal ou plus large. Pour chaque type 
de crise, chez un même patient, le point de départ de la crise est le plus souvent 
identique d’une crise à l’autre, avec un mode de propagation préférentiel qui est 
responsable de la séquence des signes cliniques observés pendant la crise (1).  

Par définition, les premières manifestations cliniques de ces crises indiquent 
une activation d’un système anatomique et/ou fonctionnel qui reste limitée à une partie 
circonscrite du cerveau. Les signes et symptômes vont dépendre de l’origine et surtout 
de la propagation des décharges. Leur expression EEG se manifeste par des éléments 
paroxystiques, de topographie et de morphologie étroitement dépendantes du siège 
de la décharge épileptique. 

Lors de la révision de la Classification en 2010, la Commission proposait 
d’abandonner la distinction entre crise focale simple (sans perte de connaissance) et 
crise focale complexe (avec perte de connaissance) qu’elle jugeait imprécise et 
souvent mal utilisée ou mal interprétée (1). Elle recommandait que les crises focales 
soient désormais décrites par leurs caractéristiques élémentaires, la séquence de 
survenue des symptômes et leur généralisation éventuelle. Il faut en effet prendre en 
compte qu’une perte de connaissance peut survenir au cours du déroulé d’une crise 
focale. Si c’est le cas, on parlera de crise focale avec généralisation. On la qualifiera 
sinon de crise focale sans généralisation.  
 

On peut ainsi principalement décrire chez l’enfant : 
 
1.4.2.1. Les crises focales avec manifestations motrices 

 
N’importe quelle partie du corps peut être concernée par ces manifestations 

motrices, le siège étant étroitement dépendant de la décharge dans la zone motrice 
cérébrale. Ces crises peuvent se limiter à une partie du corps comme la face, un 
membre supérieur ou inférieur, ou concerner un hémicorps. Dans certains cas, la 
décharge épileptique emprunte les différentes voies de la région motrice et touche à 
la suite plusieurs centres moteurs : plusieurs parties du corps sont alors atteintes 
successivement au cours d’une même crise. Dans les suites d’une crise motrice, on 
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peut constater une paralysie localisée dans la région où les convulsions sont 
survenues. Cette paralysie peut durer de quelques heures à plusieurs jours mais sera 
toujours régressive. 

 
1.4.2.2. Les crises focales avec manifestations sensitives 
 

Ces crises se manifestent par des sensations de picotement, fourmillement, 
engourdissement… Lorsque la décharge épileptique concerne les zones sensorielles, 
les crises vont se manifester, selon la zone cérébrale concernée, par des 
hallucinations visuelles, auditives, olfactives ou gustatives. 

 
1.4.2.3. Les crises focales avec manifestations sensorielles 

 
Il s’agit d’une perception sans objet, l’hallucination, ou d’une modification de la 

perception de l’objet, l’illusion. Ces crises peuvent toucher toutes les fonctions 
sensorielles, en particulier les fonctions auditive ou visuelle. 

 
1.4.2.4. Les crises focales avec manifestations psychiques 

 
Selon la zone cérébrale concernée, le type de manifestation présenté par 

l’enfant sera variable : 
 Trouble aigu du langage : arrêt de la parole ou, au contraire, vocalisation. 
 Trouble de la perception de la réalité avec impression de déjà vu, de déjà vécu ; 

état de rêve. 
 Modification brutale de l’humeur avec peur, anxiété, panique le plus souvent ; 

contentement, euphorie, extase parfois. 
 
 

1.5. Conséquences de l’épilepsie 
 

Chez l’enfant, la crise d’épilepsie survient sur un cerveau en développement. 
Cela entraîne des différences sémiologiques, diagnostiques et dans la prise en charge 
thérapeutique mais est aussi à l’origine de possibles conséquences cognitivo-
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comportementales (6,8). Le type d’épilepsie, la cause sous-jacente, la répétition des 
crises, les traitements utilisés peuvent modifier les processus de maturation cérébrale 
et ainsi engendrer des troubles cognitifs et/ou comportementaux. 
 

1.5.1.  Aspects cognitifs (3) 
 

On ne peut pas définir de manière globale le pronostic cognitif des épilepsies 
tant on observe de situations radicalement différentes. L’évolution neuro-
psychologique va dépendre de l’âge de début de l’épilepsie, de l’étiologie sous-
jacente, de la réponse au traitement. En cas de difficultés cognitives, il est parfois 
difficile de faire la part entre l’épilepsie, les effets secondaires du traitement anti-
épileptique ou l’éventuelle pathologie neurologique sous-jacente responsable des 
crises convulsives. On considère maintenant que la majorité des enfants épileptiques 
a un niveau intellectuel normal mais on s’accorde aussi sur le fait que l’épilepsie risque, 
en règle générale, d’avoir un effet délétère sur le fonctionnement cognitif, ceci de façon 
d’autant plus importante que le début de la maladie est précoce. 

Dans le cas particulier des crises d’épilepsie focales, on peut observer des 
déficits caractéristiques des fonctions de la zone impliquée dans la décharge focale 
(6). Les fonctions cognitives sont normales mais le profil neuro-psychologique est 
hétérogène et les troubles des apprentissages, en rapport avec la localisation de la 
zone épileptogène. On peut ainsi observer des troubles du langage ou de la mémoire 
dans les crises d’épilepsie temporales ou des troubles des fonctions exécutives ou du 
comportement dans les épilepsies frontales (9). 
 

1.5.2.  Aspects psychologiques (3) 
 

Des troubles psychopathologiques seraient observés dans 30% des cas 
d’épilepsies non compliquées et dans 60% des épilepsies associées à une anomalie 
du système nerveux central [9]. Comme pour les troubles cognitifs, il est parfois difficile 
de distinguer les conséquences directes de l’épilepsie des manifestations liées aux 
effets secondaires des traitements, aux répercussions du vécu de l’épilepsie et de ses 
conséquences socio-familiale, scolaire ou sur l’altération de l’image de soi. Anxiété, 
dépression, troubles du comportement et troubles attentionnels sont des troubles 
fréquemment rapportés chez les enfants épileptiques. On pourra se souvenir que 
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l’anxiété n’est pas plus fréquente chez l’enfant épileptique que chez tout autre enfant 
ou que la dépression n’est pas plus fréquente que chez d’autres enfants porteurs d’une 
maladie chronique. Au contraire, les troubles du comportement et les troubles de 
l’attention semblent spécifiquement liés à la présence d’une épilepsie. 

Il a été montré depuis longtemps que les enfants épileptiques avaient plus 
fréquemment des troubles comportementaux, comparativement aux enfants souffrant 
d’une autre maladie chronique. Les fréquences rapportées varient de façon importante 
selon les études. On retiendra, pour son ancienneté et pour la valeur moyenne de ses 
résultats, une étude de 1984. Elle retrouvait que 48% des enfants déjà suivis pour une 
épilepsie et 45% des enfants ayant une épilepsie récemment diagnostiquée avaient 
des troubles du comportement, en comparaison à une fréquence de 17% chez des 
enfants diabétiques, que leur maladie soit connue depuis longtemps ou de diagnostic 
récent (10). Il est par ailleurs à noter que la durée de l’épilepsie ne semble pas être un 
facteur prédictif des troubles du comportement. 
 
 

1.6. Traitements de l’épilepsie 
 

1.6.1. Traitements de fond anti-épileptiques 
 

Après un premier épisode convulsif sans élément d’orientation étiologique vers 
une maladie épileptique, la mise en route d’un traitement de fond n’est généralement 
pas indiquée (3). 

A l’inverse et en dehors de quelques rares exceptions, la présence d’une 
épilepsie avérée constitue une indication à l’initiation d’un traitement anti-épileptique. 
Le choix d’une molécule se fera en fonction du type d’épilepsie, de l’âge de l’enfant, 
éventuellement de l’étiologie sous-jacente, des effets secondaires possibles. Cette 
démarche thérapeutique est parfois rendue complexe chez l’enfant en raison de la 
diversité des syndromes électro-cliniques et de leur évolution avec l’âge (3). Les 
restrictions d’autorisations de mise sur le marché de certaines molécules pour la 
population pédiatrique sont un élément supplémentaire à ne pas négliger. 

Environ 70% des épilepsies seront bien stabilisées par le traitement anti-
épileptique, le plus souvent en monothérapie. On parlera d’épilepsie pharmaco-
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résistante devant la persistance de crises de nature épileptique certaine, chez un 
patient compliant, ayant reçu au moins deux traitements anti-épileptiques 
correctement prescrits. 

Chez les enfants avec une épilepsie débutante, l’objectif thérapeutique est 
d’obtenir un contrôle complet des crises épileptiques sans effet secondaire afin de leur 
permettre une vie la plus normale possible. En revanche, chez les enfants avec une 
épilepsie pharmaco-résistante, l’objectif est d’obtenir la meilleure qualité de vie 
possible avec des crises les moins fréquentes et/ou les moins gênantes possibles et 
le minimum d’effets secondaires.  

L’enfant est un être en développement dont l’activité principale est 
l’apprentissage, il faudra donc toujours être particulièrement vigilant aux 
conséquences cognitives des traitements anti-épileptiques. 
 

1.6.2. Traitements d’urgence en cas de crise prolongée 
 

Dans certaines formes d’épilepsies de l’enfant, il existe un risque accru de 
survenue de crises focales ou généralisées tonico-cloniques prolongées (11,12). En 
pratique, deux populations d’enfants sont individualisables :  

- 2/3 des enfants auront une crise courte, en moyenne inférieure à 4 minutes. 
- 1/3 des enfants aura des crises prolongées d’une durée moyenne supérieure à 

30 minutes, évoluant donc vers un état de mal épileptique. 
Quand une crise dure plus de sept minutes, la probabilité qu’elle soit prolongée 

au-delà de 30 minutes est supérieure à 95% (11,13). Habituellement, une crise 
d’épilepsie est considérée comme prolongée quand elle dépasse les 5 minutes 
(11,14). Identifier les enfants à risque de crises prolongées, et donc pour lesquels un 
traitement d’urgence par benzodiazépines doit être prescrit, est une étape importante 
du diagnostic.  

L’administration par voie intra-rectale pose un problème d’acceptation sociale 
et de législation lorsqu’elle doit être réalisée par un tiers autre que les parents (11,15). 
Plus pratiques et moins intrusives, le développement et la généralisation des 
benzodiazépines par voies buccale et/ou nasale, devraient permettre d’améliorer la 
faisabilité de l’administration et ce, d’autant que leur efficacité est au moins similaire à 
la voie intra-rectale (11,16). Des études récentes ont montré que les patients et les 
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accompagnants préféraient ces modes d’administrations plus acceptables 
socialement pour un usage hors du milieu hospitalier. 
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2. Perceptions de l’épilepsie  
 

2.1. Croyances historiques populaires (17) 
 

Le terme épilepsie vient du grec epilambanein qui signifie « surprendre », 
« attaquer par surprise ». Cette étymologie rend compte du caractère imprévisible de 
la survenue d’une crise épileptique. Ce caractère soudain et le retour rapide à l’état 
antérieur confère un aspect surnaturel et exceptionnel au phénomène.  

 
En Egypte ancienne, la représentation hiéroglyphique de la maladie se 

traduisait par « maladie dangereuse venant de dieu ». Les descriptions des Evangiles, 
quant à elles, font état d’une atteinte du corps par possession de l’esprit : les 
convulsions seraient l’expression du Malin et seule la foi parviendrait à guérir 
l’affection. Dans les Evangiles autant que dans les écrits des XVIIIe et XIXe siècles, la 
description de l’état post-critique rappelle celui d’un cadavre. Les crises sont 
envisagées de manière pessimiste et sont le signe d’une mort annoncée.  

 
Même si l’origine cérébrale des convulsions avait été envisagée dès 400 avant 

J-C par Hippocrate dans le développement de la théorie des humeurs, les épileptiques 
ont un statut de possédé, d’être impur jusqu’au Moyen-Age. Ainsi fallait-il cracher en 
les croisant pour éviter la contagion et se protéger du Mal. Le caractère contagieux et 
donc transmissible de l’épilepsie sera repris dans les écrits jusqu’au XIXe siècle. J. 
Steiner conseillait ainsi d’éloigner à tout prix des écoles les enfants qui en étaient 
atteints car « l’épilepsie se transmet, et cela plus particulièrement chez les enfants, 
par la vue d’une attaque épileptique, que ce soit l’exemple, que ce soit l’épouvante qui 
la fasse naître ». Avant l’apparition, au milieu du XIXe siècle, de centres spécialisés 
dans leur prise en charge, les épileptiques étaient enfermés en prison, dans les asiles 
psychiatriques ou les léproseries. 
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2.2. Représentations actuelles de l’épilepsie 
 

2.2.1. Dans la population générale 
 

Depuis de nombreuses années, de multiples études menées de par le monde 
se sont intéressées aux connaissances, aux attitudes et aux a priori existant à l’égard 
de l’épilepsie et des personnes épileptiques au sein de diverses populations (18).  

 
Nombres de ces travaux notaient une tendance globale à l’amélioration des 

connaissances, des attitudes et des croyances à propos de l’épilepsie, même si des 
idées fausses persistaient toujours. Parmi ces travaux, certains ont permis de pointer 
des différences de perception sur la maladie entre pays industrialisés et pays en 
développement. Des croyances sur la contagiosité de l’épilepsie, son assimilation à 
une sorte de retard mental ou son étiologie surnaturelle persisteraient davantage dans 
les pays en développement. Une étude brésilienne de 2005 (19), basée sur le sondage 
de 29 enfants d’une dizaine d’années, trouvait que les perceptions que l’épilepsie 
suscitait chez eux avaient une connotation négative où persistaient des a priori. Ils 
décrivaient en effet l’épilepsie comme une maladie « de la tête », « où l’on peut avaler 
sa langue », « grave », « contagieuse », « qui peut tuer ». Cette étude supposait que 
la vision des enfants pouvait refléter celle de la société brésilienne en général, le souci 
du « politiquement correct » en moins.  

D’autres études s’intéressaient plus particulièrement aux restrictions sociales 
que tendrait parfois à imposer le dogme populaire aux personnes épileptiques. Ainsi 
l’épilepsie est encore fréquemment perçue comme une raison de limitation au mariage 
ou un obstacle à l’emploi et ceci de façon plus prégnante dans les pays en 
développement. Il semble en effet exister une amélioration des comportements 
sociaux à l’égard des personnes épileptiques dans les pays développés. Pour de 
nombreuses personnes, l’épilepsie n’est plus un obstacle pour fréquenter un individu, 
lier une relation d’amitié, se marier ou prétendre au même emploi qu’une personne 
non épileptique. 
 

Si certaines croyances et attitudes à l’égard des épileptiques divergent, la 
connaissance de la maladie est loin d’être parfaite dans les pays développés. Une 
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étude italienne de 2010 (18) comparait notamment les résultats de 3 sondages 
nationaux effectués en 1983, 2005 et 2010 pour évaluer la connaissance et l’attitude 
de la population concernant l’épilepsie. Il s’avère que la connaissance des causes 
possibles de la maladie s’est largement détériorée au fil des sondages, l’absence de 
cause connue à la maladie passant de 16% en 1983, à 33% en 2005 puis 50% des 
sondés en 2010.  

Le grand public a relativement peu d’acquis à propos de l’épilepsie et y est 
exposé, à travers la peinture, la littérature ou les médias, sous de nombreuses formes 
effrayantes. Seule y est décrite la crise généralisée tonico-clonique, représentation 
déformée et stéréotypée de l’épilepsie. Dans une étude américaine de 2003 (20), 
effectuée à partir du sondage annuel HealthStyles, il apparaissait que la moitié des 
répondants avait déjà assisté à une crise d’épilepsie et qu’un tiers d’entre eux 
connaissait une personne épileptique. Cependant, moins d’un tiers des sondés se 
sentait capable de gérer une crise d’épilepsie et seuls 25% d’entre eux s’estimaient 
bien informés sur la maladie. Ce sentiment de manque d’information prédominait chez 
les 18-24 ans.  

 
L’épilepsie apparaît donc comme une pathologie largement connue mais qui 

reste, au final, peu comprise et ce, quelle que soit la population sollicitée.  
 

2.2.2.  Chez les professionnels de santé 
 

Si elles sont en règle générale quelque peu meilleures que dans la population 
générale, les connaissances théoriques des professionnels de santé sur l’épilepsie 
restent encore largement perfectibles (21,22).  

 
Dans une étude géorgienne de 2013, parmi les personnes interrogées ayant 

une formation médicale ou paramédicale, un tiers pensait en effet que l’épilepsie avait 
une origine psychiatrique et 10% imaginaient qu’on ne disposait pas de médicament 
efficace pour la traiter. Cette méconnaissance de la maladie contribue certainement à 
entretenir les préjugés à son égard. Ainsi dans cette même étude géorgienne, 82% 
des personnes interrogées ayant une formation médicale ou paramédicale auraient 
refusé qu’un de leurs enfants se marie avec une personne épileptique (21). Si les 
connaissances ne sont pas meilleures, la force des préjugés paraît cependant varier 
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fortement d’une observation à l’autre. Dans une étude brésilienne de 2012, plus de 
95% des professionnels de santé interrogés ne craignaient pas de vivre avec une 
personne épileptique et plus de 80% des médecins et infirmiers consultés ne 
considéraient pas l’épilepsie comme un obstacle au maintien d’une relation amoureuse 
(22).  

 
Si l’on s’attarde sur la population particulière des médecins, ils sont, pour la 

plupart, bien conscients que leurs connaissances sur cette maladie pourraient être 
meilleures. Une étude française conduite auprès de médecins généralistes d’Eure-et-
Loir a été publiée en 2008 (23). Elle révélait un suivi des patients et une représentation 
de l’épilepsie très hétérogènes. Les médecins estimaient leurs connaissances sur 
l’épilepsie insuffisantes. Si les attitudes face à l’épilepsie comportaient peu de 
préjugés, les connaissances restaient souvent insuffisantes et les pratiques aléatoires. 

Les 2/3 des médecins interrogés reconnaissaient avoir besoin de formation sur 
l’épilepsie et souhaitaient que cette dernière soit axée sur la thérapeutique. La relation 
de soin était ainsi centrée sur le traitement et, si les médecins observaient bien les 
craintes des patients ou de leur famille, ils ne percevaient pas ou peu le retentissement 
psychiatrique ou social de la maladie. Ils ne connaissaient pas les échelles de qualité 
de vie spécifiques à l’épilepsie et ne cherchaient pas à évaluer en routine cette 
dimension de la pathologie. 
 

2.2.3. Chez les parents d’enfants épileptiques 
 

2.2.3.1. Vécu de l’épilepsie 
 

La survenue d’une crise convulsive reste souvent un événement traumatisant 
pour celui qui y a assisté, en particulier lorsqu’elle était généralisée.  

 
Différents travaux se sont intéressés au vécu parental des convulsions de 

l’enfant. Ce dernier s’avère douloureux, prédominé par un sentiment intense de risque 
de décès de l’enfant, au moment de la crise et peut-être encore davantage au cours 
de la phase post-critique. L’arrêt des mouvements convulsifs est finalement angoissant 
pour les parents et renforce l’impression de mort au lieu de l’apaiser (24). La crise en 
général est vécue comme un choc au cours duquel les parents ne reconnaissent plus 
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leur enfant. Ils gardent le souvenir d’un corps transformé, à l’allure terrifiante. Le 
regard, fixe ou révulsé, la couleur du visage, pâle ou cyanosée, la respiration bruyante 
et l’hypersalivation marquent, somme toute, bien plus les parents que les mouvements 
convulsifs eux-mêmes (24).  

 
Assez logiquement, les études menées au décours d’une première crise 

mettent en évidence, comme pour la population générale, un faible niveau de 
connaissance des parents autour du symptôme que constituent les convulsions. Leurs 
interprétations physiopathologiques sont souvent erronées et peu évoquent d’emblée 
une origine cérébrale.  

Par ailleurs, une étude française de 2004 (24) attirait l’attention sur la 
représentation imprécise qui émergeait fréquemment de l’emploi des termes 
« convulsions » et « épilepsie ». Pour de nombreux parents, les convulsions 
correspondaient à des mouvements anormaux, une révulsion oculaire, pouvaient être 
associées à de la fièvre mais pas à une perte de connaissance. L’épilepsie, quant à 
elle, touchait les adultes et les grands enfants et était associée aux représentations 
populaires de la crise généralisée tonico-clonique : « chute au sol », « mâchoires 
serrées », « hypersalivation », « langue qu’on risque d’avaler », « mouvements 
amples et violents incontrôlés ».  
 

2.2.3.2. Retentissement de l’épilepsie 
 

Face à la peur de récurrence des crises, la surprotection parentale n’est pas 
rare.  

 
Les parents ont souvent tendance à modifier leurs attitudes éducatives et les 

habitudes de vie de l’enfant, voire de l’ensemble de la famille. On relèvera pour 
exemple la peur de survenue de crises nocturnes qui entraîne parfois des 
modifications dans le coucher et une surveillance rapprochée pendant le sommeil. On 
notera aussi l’interdiction ou la restriction d’accès aux écrans de télévision, ordinateur 
ou jeux vidéo qui reste extrêmement fréquente. Même si, en pratique, les épilepsies 
photo-sensibles représentent moins de 5% de l’ensemble des épilepsies, l’idée que 
les crises peuvent être favorisées par une stimulation lumineuse excessive reste très 
répandue auprès des parents (6). 
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La restriction des activités de loisir, souvent liée à la crainte d’une mise en 
danger de l’enfant, peut parfois également être dictée par la peur du regard des autres 
en cas de survenue d’une crise (3).  

 
Cette peur du regard des autres peut aussi se révéler pour les parents au 

moment d’annoncer le diagnostic à leur entourage. Beaucoup s’interrogent encore sur 
la nécessité de devoir l’informer de l’existence d’une épilepsie. Il s’avère en fait que 
les parents posent surtout la question pour les épilepsies peu sévères avec crises peu 
fréquentes ou nocturnes (25). Il n’est pas évident pour eux de devoir porter à la 
connaissance de leur environnement familial ou extra-familial, et notamment scolaire, 
un fait ponctuel qu’ils estimaient possible de laisser caché aux regards extérieurs.  
 

Le poids du regard social sur l’épilepsie reste en fait encore lourd à porter pour 
de nombreux parents. 
 

2.2.4. Chez les enfants et adolescents épileptiques  
 
2.2.4.1.  Vécu de l’épilepsie 

 
Selon que l’enfant ou l’adolescent présente une crise généralisée avec perte de 

connaissance, une crise focale ou une épilepsie absence, le vécu de sa maladie sera 
plus ou moins traumatique (26). Mais quelle que soit sa forme ou sa gravité, la 
première crise est dans la grande majorité des cas, ressentie comme un événement 
insensé et injuste qui bouscule la vie (26). Le vécu de cette première crise et les 
circonstances de son déclenchement marquent de leur empreinte indélébile et 
conditionnent pour le vécu des éventuelles crises ultérieures (26).  

 
Les patients décrivent souvent la crise d’épilepsie comme responsable d’une 

perte de leur identité (27). Lors d’une crise convulsive, l’enfant ou l’adolescent ne peut 
maîtriser les mouvements de son corps, il ne peut pas non plus s’empêcher de chuter 
ou de s’évanouir si la crise est généralisée. Pour le patient, les ruptures de conscience 
des crises généralisées sont responsables de rupture dans le fil de sa propre histoire, 
qu’il ne pourra reconstituer qu’à partir des récits que voudront bien lui livrer les 
spectateurs de ses crises.  
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Lors du réveil de la crise ou lors de la sortie de l’absence, il se retrouve parfois 
blessé, ou dans un endroit différent de celui qu’il a quitté : à l’hôpital ou dans le véhicule 
du SAMU. Il prend conscience des effets que la crise a pu provoquer, interrompant le 
cours de ses activités, amenant une discontinuité dans les liens établis. Lors de 
chutes, de blessures, il mesure le risque encouru, parfois mortel : accidents, noyade, 
brûlures.  

 
L’enfant ou l’adolescent pourra aussi lire l’angoisse et l’affolement dans les yeux 

de ceux qui ont assisté, impuissants, à cette crise. Ces derniers lui transmettent leur 
vécu anxieux qui aura des répercussions sur son propre vécu de l’épilepsie, vécu déjà 
infiltré par sa propre angoisse de disparition lors de la perte de conscience, ou par 
l’angoisse de perdre son contrôle corporel (26).  
 

2.2.4.2.  Retentissement de l’épilepsie 
 

Ce vécu de l’épilepsie peut être associé à des conséquences psychologiques 
et sociales profondes : sentiment de honte, limitation dans les activités de la vie 
quotidienne, peur de survenue de la crise menant à un sentiment d’insécurité peuvent 
ainsi affecter un développement social sain.  
 

Par ailleurs, les relations sociales peuvent aussi être compromises par une 
surprotection parentale empêchant l’acquisition des compétences nécessaires pour 
construire une existence pleine et indépendante (28). Différentes études ont pu 
démontrer que les enfants et adolescents épileptiques avaient plus de troubles du 
comportement et une moins bonne estime d’eux-mêmes que les enfants souffrant 
d’asthme ou de diabète (29,30).  

 
Une étude anglaise de 2009 (28) a cherché à évaluer l’impact de l’épilepsie sur 

leur qualité de vie en interrogeant 22 enfants épileptiques âgés de 7 à 12 ans. Les 
entretiens réalisés mettaient en évidence des sujets de préoccupation récurrents chez 
les enfants :  

- les retentissements et les restrictions sociales de l’épilepsie sur la vie de tous 
les jours  

- le regard sur la maladie et l’acceptation de l’enfant par ses pairs 
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- les conséquences de l’épilepsie sur la scolarité 
- les effets de l’épilepsie sur les activités sportives et de loisirs 
- l’adaptation de l’enfant à sa maladie 
- le traitement anti-épileptique 
- la crise d’épilepsie 
- l’avenir 
- les expériences médicales passées 

 
Le détail de ces entretiens retrouvait qu’un certain nombre d’enfants avait subi 

des moqueries du fait de leur épilepsie, qu’ils étaient en général réticents à parler de 
leur maladie aux autres, à l’exception de leur meilleur ami. Le soutien de leur famille 
était essentiel et beaucoup savaient que l’épilepsie était source de souci pour leurs 
parents ou leurs frères et sœurs.   

Le traitement anti-épileptique constituait un thème de prédilection pour eux 
avec, par ordre de préoccupation décroissant : son goût, son intérêt et la nécessité de 
son observance, ses effets secondaires. Ils étaient nombreux à exprimer leur peur 
qu’une crise survienne et de se trouver seuls à ce moment-là. Ils restaient par ailleurs 
plutôt confiants dans l’avenir et envisageaient la guérison de leur épilepsie. Certains 
d’entre eux étaient conscients que l’épilepsie pourrait influencer leur choix de carrière 
ou compliquer l’obtention de leur permis de conduire.  

 
La comparaison de ces résultats à une étude préliminaire réalisée chez des 

adolescents épileptiques montrait que les thèmes de préoccupation ne variaient pas 
entre enfants et adolescents (28). Il existait cependant quelques différences selon les 
âges : les enfants étaient plus soucieux de la nécessité d’observance du traitement 
que leurs ainés ; les petits étaient préoccupés par la possibilité de survenue de crises 
alors que les adolescents s’inquiétaient davantage de leurs conséquences potentielles 
en évoquant des risques de blessure ou l’embarras qu’elles pourraient leur causer si 
elles survenaient en public ; les restrictions sociales étaient moins bien tolérées par 
les adolescents. 

 
Ce dernier point est cohérent avec les résultats d’autres études. Pour la 

population particulière des adolescents, le retentissement majeur de l’épilepsie sur leur 
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qualité de vie réside dans son impact négatif sur les relations aux pairs et le 
développement de l’autonomie et l’indépendance (29,30). 

D’après la définition de l’OMS, la qualité de vie est la « perception qu'a un 
individu de sa place dans l'existence, dans le contexte de la culture et du système de 
valeurs dans lesquels il vit en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et 
ses inquiétudes ». Elle reste donc subjective et sujette aux préoccupations ressenties 
comme principales par chacun. Ainsi des études ont déjà montré que la perception de 
la qualité de vie d’un enfant épileptique pouvait être très différente entre lui, ses parents 
et son médecin (28).   

On retiendra ainsi que les possibilités de rencontre d’autres enfants malades 
sont perçues comme bénéfiques par les plus jeunes. Il les envisage comme un moyen 
de parler de leurs craintes et de diminuer l’isolement social (28). 
 

2.2.5. Education, campagnes d’information 
 
2.2.5.1. La population générale  

 
2.2.5.1.1. L’information 

 
Devant la stigmatisation et les comportements sociaux négatifs persistants à 

l’égard des personnes épileptiques, l’OMS, l’ILAE et l’IBE se sont associés pour sortir 
l’épilepsie de l’ombre et ont lancé la campagne mondiale « Bringing Epilepsy Out of 
the Shadows » en 1997.   

Son but était d’améliorer le diagnostic, le traitement, la prévention et 
l’acceptation sociale de l’épilepsie à travers le monde. L’un de ses principaux objectifs 
était de sensibiliser davantage le public et les professionnels sur la maladie et de 
dissiper les idées fausses qui circulaient encore. Des initiatives diverses et 
nombreuses ont depuis été menées dans ce cadre par les associations de malades 
des différentes nations, sous l’égide voire parfois sous l’impulsion des pouvoirs 
publics. Des études ont montré que leurs effets bénéfiques pouvaient être variables, 
certains assez limités (19) et d’autres plus fructueux (31).  
 

De manière générale, il semble tout de même que les actions d’éducation, 
notamment auprès des jeunes, permettent d’initier des changements d’attitudes à 
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l’égard des personnes épileptiques (31,32). L’amélioration des connaissances 
élémentaires sur la maladie, mais peut-être plus encore, la rencontre et les actions 
menées aux côtés des personnes épileptiques, permettent de mieux comprendre la 
maladie et ses retentissements, de faire tomber les croyances et les a priori et ainsi 
d’entraîner des changements positifs dans les attitudes (31). 
 

2.2.5.1.2.  La prévention 
 

Certains affirment qu’éduquer c’est prévenir. Nous nous arrêterons sur le cas 
particulier des crises convulsives hyperthermiques qui touchent entre 2 et 5% des 
enfants.  

 
En France, l’information données aux parents à ce sujet par les personnels de 

santé reste relativement restreinte. Une étude menée en 2004 montrait que moins de 
la moitié des parents interrogés avaient notion de l’existence de ces convulsions 
fébriles (24). Parmi ceux qui étaient au courant, très peu en avaient été informés par 
leur médecin.  

Par ailleurs, le carnet de santé remis aux parents lors de la naissance de leur 
enfant n’en fait pas mention. On pourra certainement le regretter dans le cadre de la 
prévention primaire.  

 
Si les crises convulsives hyperthermiques restent relativement rares, une étude 

danoise de 1991 montrait que les parents qui avaient reçu une information préalable 
sur l’existence des convulsions fébriles avaient mieux réagi face à la convulsion de 
leur enfant (24,33). On peut aussi imaginer qu’une information préalable pourrait, au 
moins en partie, limiter les traumatismes psychologiques parentaux liés à la survenue 
d’un tel événement. 

 
Ce rôle, dévolu à l’ensemble des personnels de santé mais tout particulièrement 

aux médecins, implique que ces derniers soient sensibilisés à la question et en mesure 
d’apporter des réponses appropriées.  

Au cours de ses études, un étudiant en médecine n’aura que quelques heures 
d’enseignement sur l’épilepsie. Dans l’idéal, il faudrait permettre un meilleur accès à 
l’information des médecins en formation et favoriser la formation médicale continue.  
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Ces actions permettraient d’améliorer l’information sur l’approche du diagnostic 
et du traitement, de sensibiliser sur les conséquences psycho-sociales de la maladie, 
d’éviter les idées fausses et par conséquent, les obstacles perçus ou non dans le suivi 
médical, social et psychologique des patients (23,34). 
 

2.2.5.2. L’enfant épileptique et sa famille 
 

Il ne fait plus aucun doute de la nécessité d’une éducation dédiée des patients 
épileptiques et de leur famille.  

 
En France, un référentiel national pour l’éducation thérapeutique des patients 

atteints d’épilepsie a été proposé en 2013 (35).  
L’ETP vise à « aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont 

ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique ». Les 
compétences à développer pour les enfants ont été adaptées en fonction de leur âge. 
Les compétences des parents y ont été spécifiquement définies. Pour chaque groupe, 
les compétences attendues ont été détaillées dans trois domaines différents : 

- Le « savoir théorique », sur la maladie et ses symptômes, le suivi médical 
nécessaire, les traitements et leurs effets secondaires. 

- Le « savoir-faire », notamment sur les décisions et les actions à mener en cas 
de crise. 

- Le « savoir-être », sur la gestion de la maladie et de ses contraintes au 
quotidien. 
  
Le temps des consultations constitue un moment privilégié pour l’information de 

l’enfant et de ses parents. Cela va permettre aux parents d’améliorer leur 
connaissance sur la maladie épileptique et la gestion des crises. Au fil du temps, ce 
savoir doit aider à diminuer leurs craintes et les restrictions imposées à leurs enfants 
qui parfois en découlent (36).  

Enfants ou adolescents sont, aux côtés de leurs parents, des partenaires à part 
entière, actifs dans la prise en charge de leur épilepsie. Le médecin, en veillant à 
prendre un temps d’écoute et d’explication exclusivement dirigé vers le patient, enfant 
aussi jeune soit-il ou adolescent, lui permet ainsi d’exprimer ce qu’il ressent et vit lors 
de ses crises, d’évoquer ses craintes et ses problèmes de vie quotidienne. 



48  

Pour les adolescents, il a été prouvé que l’amélioration de leur connaissance 
sur la maladie pouvait apaiser leurs peurs concernant les crises, diminuer les 
conduites potentiellement nocives dans la gestion de leur épilepsie, réduire leur 
impression de stigmatisation, améliorer leur observance. Une étude australienne de 
2011 trouvait même qu’une intervention éducative isolée, sans composante 
psychologique, avait pour les adolescents un impact positif au niveau psychosocial 
(37). Etre informés sur leur maladie leur permet finalement de la gérer en confiance et 
de façon optimale.  
 
 

Les progrès indéniables accomplis dans le domaine médical ont permis de 
ramener l’épilepsie dans le champ des concepts scientifiques et d’apporter des 
réponses alternatives aux croyances ancestrales dont souffre, peut-être plus que 
d’autres, cette pathologie.  

Malgré cela, l’épilepsie reste aujourd’hui encore une maladie mal connue. Son 
évocation fait peur et demeure parfois rattachée à l’image de la mort, de la folie ou du 
retard mental. L’information et l’éducation, adaptées à chacun, paraissent être l’une 
des clés pour améliorer la compréhension de cette pathologie et ainsi permettre à tous, 
individu de la société, personnel de santé, parent, malade, de comprendre le rôle qui 
leur est propre et, en colibris avisés, de faire leur part pour changer le regard porté par 
chacun sur cette maladie. 
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3. Epilepsie et école 
 

3.1.  Le système éducatif français 
 

La France, contrairement à ses voisins européens, dispose d’un système 
éducatif d’Etat. La scolarité est organisée par une série de textes législatifs, de décrets 
et de circulaires : la même loi s’applique à tous (38). 

 Le système scolaire est envisagé comme un lieu de transmission 
d’apprentissage et de socialisation. Sauf rares exceptions, l’instruction est obligatoire 
pour tous de 6 à 16 ans.  

 
Depuis plus de quarante ans, diverses mesures ont été prises par les pouvoirs 

publics pour faciliter l’accès à la scolarisation et l’intégration des enfants et adolescents 
malades ou handicapés. Au cours du temps, différentes adaptations scolaires ont été 
imaginées pour ces élèves avec des besoins éducatifs particuliers. Nous citerons le 
Projet d’Accueil Individualisé et le Projet Personnalisé de Scolarisation. 

Le PAI a été conçu pour les élèves atteints de troubles de la santé évoluant sur 
une longue période. Nous y reviendrons plus longuement dans la suite de notre travail.  

Le PPS, quant à lui, a été élaboré pour les élèves en situation de handicap dont 
les adaptations sont accordées par la Maison Départementale des Personnes 
Handicapées (MDPH). Il permet la mise en place d’aménagements et d’adaptations 
pédagogiques, l’attribution d’aide humaine ou de matériels pédagogiques adaptés.  

 
Dans une perspective inclusive, on considère depuis quelques années que c’est 

prioritairement à l’école de s’adapter pour prendre en compte la diversité des élèves, 
c’est-à-dire de s’engager dans une évolution des pratiques d’accueil et 
d’enseignement pour permettre à tous les élèves d’apprendre (39).   

Au sein de l’Education Nationale, les élèves pourront avoir des parcours 
scolaires différents. En fonction de leurs besoins et de leurs capacités, plusieurs types 
de scolarisation sont envisageables : 

- La scolarisation en milieu ordinaire, avec ou sans adaptation individuelle. On 
cherche toujours à privilégier ce type de scolarisation. 
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- La scolarisation adaptée dans un dispositif d’intégration collectif, les Unités 
Localisées pour l’Inclusion Scolaire. L’intégration en milieu ordinaire se fait alors 
soit de manière collective sur des projets incluant plusieurs classes ou groupes 
d’élèves, soit de manière individuelle dans des matières où cela est possible.  

- La scolarisation en milieu ordinaire à partir d’un établissement spécialisé (de 
type Institut Médico-Educatif, Institut Thérapeutique Educatif et Pédagogique). 
L’intégration en milieu ordinaire pourra alors avoir lieu, à temps partiel, selon 
les besoins et les capacités de l’élève 

 
 

3.2.  Les élèves épileptiques (4) 
 

En France, on estime à 40 000 le nombre d’enfants épileptiques traités âgés de 
3 à 16 ans. La grande majorité de ces élèves suit sa scolarité dans le système de 
l’Education Nationale, la plupart d’entre eux dans le milieu ordinaire, avec ou sans 
adaptation individuelle, et les autres en classes adaptées de type ULIS.  

Comme nous l’avons déjà vu, l’épilepsie est rarement limitée à des crises 
isolées. De façon non exceptionnelle, mais à des degrés de sévérité très variables, 
elle sera associée à des troubles cognitifs, des difficultés affectives, des troubles de la 
personnalité. 
 

3.2.1. Troubles des apprentissages 
 

L’association des crises et de ces troubles engendre des difficultés 
d’apprentissage d’origine multifactorielle et aboutit parfois à un échec scolaire.  

Les difficultés de progression dans les apprentissages scolaires, y compris chez 
des enfants épileptiques ayant des compétences intellectuelles dans la norme sont 
connues depuis longtemps (40,41).  

 
En France, 4 études ont abordé le problème des difficultés d’apprentissage 

académique chez les enfants épileptiques scolarisés dans l’Éducation Nationale.  
Ces difficultés d’apprentissage étaient rapportées chez 60 à 73 % des enfants 

et ce, quel que soit le type d’épilepsie, même dans les épilepsies réputées 
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« bénignes » comme l’épilepsie focale à pointes centro-temporales ou l’épilepsie 
absence. Les redoublements concernaient de 50 à 63 % des enfants selon ces études. 
Parmi les troubles associés, les troubles de l’attention, la lenteur et la fatigabilité 
étaient rapportés chez 53 à 72 % des enfants. Les rééducations extrascolaires 
(orthophonie, psychomotricité, suivi psychologique) concernaient 40 à 46 % des 
enfants.  

L’épilepsie apparaît donc comme un facteur de risque non négligeable de 
difficultés ou d’échec scolaire (39).  

 
Ces difficultés peuvent nécessiter la mise en place d’aménagements scolaires 

très divers : temps de repos, adaptations des exigences scolaires en termes de 
devoirs, aménagements d’épreuves aux examens, aide humaine avec un 
accompagnement individualisé par un AESH, aide technique par l’utilisation d’un 
ordinateur…  Ces adaptations pédagogiques seront mises en place au cas par cas et 
pourront être orientées par les données d’un éventuel bilan neuropsychologique.  

Les bénéfices apportés à l’élève épileptique par ces compensations devront 
être réévalués régulièrement pour juger de l’intérêt de leur poursuite ou non. Elles ne 
devront ni freiner l’autonomisation de l’élève dans ses apprentissages, ni occulter un 
décalage trop important par rapport au reste de sa classe. S’il faut s’intéresser aux 
performances scolaires, il ne faut pas omettre de tenir compte des moyens mis en 
œuvre pour les obtenir (42). 
 

3.2.2. Difficultés d’intégration 
 

Parallèlement à son rôle de développement des connaissances, l’école 
constitue le lieu de la première véritable épreuve de socialisation pour un enfant (43).  
La survenue de difficultés d’intégration scolaire est rapportée chez environ un élève 
épileptique sur deux (6,8).  

 
Ces difficultés ont vraisemblablement plusieurs origines qui prendront une 

importance variable selon les cas :  
- La crise épileptique elle-même, imprévisible et possiblement source 

d’inquiétude et d’incompréhension pour des enfants non avisés qui ne pourront 
s’expliquer les modifications de comportement de leur camarade 
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- Les troubles cognitifs qui peuvent être associés à l’épilepsie, et notamment les 
troubles de l’attention ou du comportement, qui perturbent parfois grandement 
la vie d’une classe 

- L’absentéisme de l’élève épileptique, qu’il soit lié aux consultations de suivi 
habituelles ou aux éventuelles hospitalisations lors de périodes de 
décompensation de la maladie  

- La limitation de l’élève épileptique à la participation de certaines activités, 
notamment les activités sportives comme la natation, que cette contre-
indication soit justifiée ou non 

 
Absentéisme et limitation de certaines activités scolaires privent l’élève 

épileptique de moments de l’histoire commune vécue par le groupe-classe, de façon 
plus ou moins régulière, plus ou moins prolongée. Il sera alors parfois difficile pour les 
autres élèves d’investir ce camarade « intermittent », et réciproquement.  

L’intervention de l’enseignant ou d’un professionnel de santé auprès des autres 
élèves peut alors s’avérer fort utile. En expliquant la maladie et ses conséquences, en 
répondant à leurs interrogations, elle permet dans la plupart des cas de valoriser 
l’enfant épileptique, l’aide à renouer le dialogue avec ses camarades, change leur 
regard sur lui, suscite l’empathie et une certaine solidarité (42).  

Cette confrontation à la différence, on peut l’espérer, constituera un atout pour 
leur vie future : devenus adultes, ils se souviendront et sauront mieux vivre et réagir à 
l’altérité (43). 

 
 
3.3. Les enseignants 

 
3.3.1. Connaissances et a priori 

 
Comme pour la population générale, les connaissances des enseignants 

concernant l’épilepsie restent assez limitées. Des préjugés sur la maladie persistent 
encore.  
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Ces constatations ont été portées dans plusieurs études menées ces dernières 
années dans des pays industrialisés ou en voie de développement auprès 
d’enseignants de différents degrés (24,44–46). Une étude géorgienne déjà citée 
précédemment retrouvait que pour un tiers des enseignants interrogés l’épilepsie était 
une maladie mentale et pour 50% d’entre eux elle était héréditaire (21). L’origine 
psychiatrique ou la contagiosité de l’épilepsie étaient encore mentionnées par 
quelques-uns des 300 enseignants sondés dans une étude brésilienne de 2001 (44).  
 

Dans un sondage américain de 2013 évaluant la confiance des enseignants en 
leurs connaissances sur l’épilepsie, 50% d’entre eux estimaient que ces dernières 
étaient inadéquates (45).  

Une étude italienne de 2013 mettait en évidence certains préjugés 
persistants chez les enseignants interrogés concernant les personnes épileptiques : 
possibilités limitées pour se marier, avoir des enfants, trouver un emploi ou pratiquer 
du sport. On notait par ailleurs une différence entre les enseignants des différents 
degrés dans la perception qu’ils avaient de l’élève épileptique et des relations de ce 
dernier avec ses camarades. Le fait qu’un élève épileptique soit perçu comme différent 
des autres était exprimé par 40% des enseignants du premier degré contre 85% de 
ceux exerçant en lycée. De même, 55% des enseignants du premier degré ne 
ressentaient pas les élèves épileptiques comme marginalisés par leurs camarades 
alors que 80% des enseignants de lycée le pensaient. Ceci ayant peut-être un lien, on 
relèvera que 84% des enseignants du premier degré estimaient avoir un rôle à jouer 
dans l’intégration à l’école de l’élève épileptique contre 58% des enseignants de lycée 
(46).  
 

L’ensemble des études signalait un défaut de connaissance de la conduite à 
tenir en cas de survenue d’une crise d’épilepsie chez l’un de leurs élèves pour la 
plupart des enseignants.  

Dans les études américaine et italienne, les enseignants étaient conscients de 
cette carence et fortement demandeurs de formation. Ils évoquaient aussi leurs doutes 
concernant la stratégie pédagogique à adopter avec les élèves épileptiques et 
estimaient leurs connaissances insuffisantes à ce niveau.  

L’étude américaine établissait de plus qu’internet était la première source 
d’information des enseignants, suivie des conseils recueillis auprès de l’infirmière 
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scolaire et des parents de l’élève épileptique. Les enseignants le regrettaient en fait et 
auraient largement préféré obtenir leurs informations auprès des professionnels de 
santé plutôt que sur internet. 
 

3.3.2. Information et formation 
 

En France, la formation pratique des enseignants se limite bien souvent à un 
enseignement des gestes de premiers secours désormais rendu obligatoire au cours 
de leur cursus de formation à l’enseignement.  

Cette formation, bien qu’elle constitue déjà un progrès et puisse aider les 
enseignants en cas de survenue d’une crise d’épilepsie chez l’un de leurs élèves, n’est 
pas spécifiquement dédiée à cette maladie et n’a donc pas pour ambition de détailler 
les différents types d’épilepsie et les symptômes spécifiques qui s’attachent à chacun 
au moment d’une crise. Elle ne permettra pas non plus aux enseignants d’être avertis 
sur les conditions d’administration des différents traitements d’urgence utilisables en 
cas de crise prolongée et de s’exercer à leur manipulation pratique. Ce qui est peut-
être dommage car statistiquement, plus d’un enseignant sur deux sera confronté à une 
crise d’épilepsie au moins une fois dans sa carrière.  

On pourra également, et de façon plus globale, regretter l’absence de rappels 
réguliers des bons gestes à avoir en cas d’urgence, faute de recyclage périodique de 
cette formation pendant les années d’exercice ultérieures des enseignants. 

 
Ni au cours de leur formation ni dans leurs années d’exercice, il ne semble 

exister un moment dédié pour délivrer aux enseignants de façon systématique une 
information leur expliquant en quoi consiste l’épilepsie et les spécificités de la maladie 
pouvant influencer leurs stratégies pédagogiques. 

On compte cependant diverses sources d’information accessibles aux 
enseignants, mises à leur disposition par les pouvoirs publics ou les associations de 
malades (47).  

On citera par exemple le site internet « integrascol » devenu récemment 
« tousalecole ». Ce site est destiné aux enseignants et aux professionnels de 
l’éducation amenés à accueillir des enfants malades et/ou handicapés. Il a pour 
fonction de sensibiliser les acteurs de la scolarisation à l’accueil des enfants malades 
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ou handicapés et de favoriser la mise en œuvre des adaptations qui leur sont 
nécessaires. Il propose : 

- Des éléments permettant de construire une démarche d’accueil en milieu 
scolaire.  

- Une information sur les maladies et/ou handicaps.  
- Une description des conséquences possibles sur la vie scolaire.  
- Des liens vers des sites d’associations, d’autres sources d’information 

pertinente.  
- Un espace ressource alimenté par des témoignages de professionnels, de 

jeunes et de familles ainsi que des exemples de projets et d’expériences  
 

Dans le cadre spécifique de l’épilepsie, on relèvera l’initiative de l’association 
Accueil Epilepsie Grand’Est qui a rédigé une fiche pédagogique appelée « Enfant et 
Epilepsie », diffusée il y a quelques années auprès des enseignants lorrains avec 
l’accord du Recteur d’Académie, sous le contrôle des services médicaux et scolaires. 
 

Si les ressources existent, il apparaît cependant qu’elles doivent être portées plus 
largement à la connaissance des enseignants afin qu’ils puissent employer de manière 
optimale les outils déjà mis à leur disposition. 
 
 

3.4.  Le Projet d’Accueil Individualisé  
 

Le Projet d’Accueil Individualisé ou PAI tel que nous le connaissons 
actuellement a été redéfini par la circulaire n° 2003-135 du 8 septembre 2003 intitulée 
« Accueil en collectivité des enfants et des adolescents atteints de troubles de la santé 
évoluant sur une longue période ». Elle succède aux circulaires n° 93-248 du 22 juillet 
1993 et n° 99-181 du 10 novembre 1999.  
 

Le principe de l’admission à l’école des enfants et adolescents atteints de 
troubles de la santé, parmi lesquels l’épilepsie, a été posé par la circulaire du 20 mars 
1963 intitulée « Scolarité, dans les classes normales des établissements 
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d’enseignement, de certaines catégories d’enfants et d'adolescents atteints de 
troubles permanents de la santé ». 
 

Le PAI a été instauré par la circulaire du 22 juillet 1993. Il a pour but 
« d'harmoniser les conditions d'accueil à l'école des enfants et adolescents atteints de 
troubles de la santé en proposant à la communauté éducative un cadre et des outils 
susceptibles de répondre à la multiplicité des situations individuelles rencontrées ».  

L’essence du PAI et ses éléments constitutifs y sont définis à ce moment et 
n’ont que peu changé depuis.  
 

3.4.1. Evolution de la législation 
 

3.4.1.1. Circulaire du 22 juillet 1993 (48) 
 

Le PAI est donc un document écrit.  
Il est élaboré à la demande de la famille par le chef d’établissement en 

concertation avec le médecin de l’Education Nationale et à partir des besoins 
thérapeutiques de l’élève précisés dans une ordonnance signée du médecin traitant. 

 Le PAI concerne principalement l’élève malade, sa famille, l’équipe éducative 
et les personnels du service de promotion de la santé en faveur des élèves. Des 
partenaires extérieurs (intervenants médicaux et paramédicaux, institutions 
médicales) peuvent aussi y être associés en cas de besoin.  

Le PAI est envisagé comme la synthèse d’une démarche concertée entre les 
différents intervenants ayant pour objectif final de réunir les conditions optimales de 
l’intégration scolaire de l’élève malade. Il organise les modalités particulières de la vie 
quotidienne de l’élève à l’école et définit les adaptations apportées à sa scolarité. Les 
aménagements dans la vie quotidienne de l’élève sont alors déclinés en trois points : 
le traitement médical, les soins d’urgence et les aménagements pédagogiques. 
 

Concernant le traitement médical, l’équipe éducative est incitée à apporter son 
concours aux parents pour l’exécution des ordonnances médicales prescrivant un 
traitement par voie orale ou inhalée uniquement. Il est précisé que pour les éventuels 
problèmes de responsabilité, l’enseignant pourrait bénéficier du régime particulier de 
substitution de responsabilité prévu par l’article 2 de la loi du 5 avril 1937. 
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A propos des soins d’urgence, pour les maladies évoluant par crises, un 
protocole d’intervention doit être établi et préciser les signes d’appel, les symptômes 
visibles, les mesures à prendre pour assurer la sécurité de l’enfant, les médecins à 
joindre éventuellement et les éléments d’information à fournir aux services d’urgence 
pour une compréhension efficace du problème. Il n’est fait mention d’aucun traitement 
d’urgence pouvant être administré par un personnel non médical. Les actions de 
formation aux premiers secours sont par contre encouragées. 

Pour les aménagements pédagogiques, il est souligné que l’élève atteint de 
troubles de la santé bénéficiera de toutes les compensations nécessaires à ses 
difficultés spécifiques mais que d’une manière générale, il devra être considéré de la 
même façon que ses camarades en bonne santé, ceci dans la perspective de son 
intégration dans le milieu scolaire. 
 

3.4.1.2. Circulaires des 10 novembre 1999 et 8 septembre 2003 (49,50) 
 

La circulaire du 10 novembre 1999 fait évoluer les modalités du PAI de façon 
notable sur plusieurs points qui nous intéressent : la possibilité de prendre des 
médicaments par voie orale, inhalée et par auto-injection en cas d’urgence, les 
dispositions pour la mise en place des soins d’urgence, le renforcement du secret 
médical et du secret professionnel, le développement de l’information. 

 
Dans certaines situations d’urgence et en dehors d’une restriction préalable 

établie par un médecin, il est désormais possible pour l’ensemble des adultes de la 
communauté scolaire d’administrer un traitement médicamenteux par voie injectable. 
Les conditions qui entourent cette administration doivent alors être strictement 
précisées dans le protocole d’urgence du PAI.  

Si ces conditions sont réunies, il est précisé que « tout doit être mis en œuvre 
pour que le traitement puisse être administré en attendant les secours ». Concernant 
les éventuels problèmes de responsabilité, les personnels pourraient à nouveau 
bénéficier du régime particulier de substitution de responsabilité prévu par l’article 2 
de la loi du 5 avril 1937.  

A l’inverse, selon le principe du « bon samaritain » et du devoir d’assistance, 
leur responsabilité propre pourrait être engagée pour « non-assistance à personne en 
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danger » s’ils ne portaient pas secours à un enfant dans une situation où sa vie serait 
en danger. 

 
Concernant les dispositions pour la mise en place des soins d’urgence, sur le 

même principe qu’une trousse de premiers secours, il est précisé que les traitements 
particuliers figurant dans le PAI de l’élève doivent être conservés de manière à pouvoir 
le suivre en cas de sortie hors de l’établissement. 

Avec le renforcement du secret professionnel, les informations médicales 
concernant l’élève sont transmises entre médecins, sous pli cacheté. Ces informations 
seront, dans la plupart des cas, adressées du médecin prescripteur au médecin de 
l’Education Nationale par l’intermédiaire de la famille. De plus, sous-tendu par la 
révélation du diagnostic, l’exposé des dispositions et informations contenues dans le 
PAI par le médecin à la communauté éducative ne peut intervenir qu’à la demande ou 
après l’accord exprès de la famille. 

 
Les actions d’information des personnels en contact avec l’élève bénéficiant 

d’un PAI au sein d’un établissement reposent sur le volontariat tandis que leur 
organisation est sous la responsabilité du chef d’établissement.  
 

La circulaire du 8 septembre 2003 maintient les modalités du PAI comme telles 
et les étend aux structures d’accueil des enfants de moins de 6 ans. 
 

3.4.2. Rôle du médecin de l’Education Nationale 
 

A travers les circulaires successives, on constate le rôle du médecin de 
l’Education Nationale en tant qu’interlocuteur privilégié des différents partis impliqués 
pour la mise en place d’un PAI : l’enfant malade et sa famille, la communauté 
éducative, le médecin prescripteur.  

Le médecin scolaire recueille les avis et les propositions d’aménagements de 
chacun. Avec l’enfant, sa famille et la communauté éducative, il éclaire d’un regard 
médical la situation scolaire de l’enfant et veille à ce que les aménagements à mettre 
en place soient une compensation efficace aux difficultés dues à la maladie ou ses 
conséquences. Avec le médecin prescripteur, il analyse les informations médicales 
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que ce dernier lui transmet et les implications qu’elles peuvent avoir sur la scolarité de 
l’élève malade.  

Concernant les propositions thérapeutiques du médecin prescripteur, le 
médecin de l’Education Nationale doit s’assurer de leurs possibilités de réalisation 
dans le milieu scolaire, notamment en ce qui concerne la voie d’administration d’un 
traitement, avant de les retranscrire dans le PAI. 
 

Lors de la mise en place d’un PAI, le médecin scolaire a une mission 
d’information et de formation, particulièrement auprès de la communauté éducative. 

Il fournit les explications physiopathologiques élémentaires à la compréhension 
de la maladie et de son retentissement possible sur le travail scolaire, détaille les 
symptômes spécifiques de l’élève et les signes qui doivent alerter. Il s’assure que les 
précautions qui doivent être prises dans le milieu scolaire, notamment pour les 
activités sportives ou les sorties pédagogiques, soient réalisées de façon appropriée, 
sans excès ni défaut.  

Il présente les traitements à administrer sur le temps scolaire et précise leurs 
modalités de prise, leurs rôles attendus et leurs éventuels effets secondaires. Le 
médecin scolaire porte une attention particulière aux explications données concernant 
les situations d’urgence. Il décrit les symptômes que pourra alors présenter l’élève, la 
conduite à tenir et les gestes de premiers secours à pratiquer pour assurer la sécurité 
de ce dernier.  

Si un traitement est prescrit en cas d’urgence, le médecin scolaire détaille toutes 
les situations qui requièrent l’emploi du traitement, explique précisément ses modalités 
d’administration et ses effets attendus. Dans l’idéal, en cas d’administration 
particulière, il peut réaliser une démonstration de celle-ci et proposer aux personnels 
éducatifs de s’y exercer. 
 

3.4.3. Le PAI : de la théorie… 
 

En situation d’urgence, le PAI a pour objectif de permettre aux personnes 
n’ayant pas de formation médicale de gérer un événement attendu, bien défini mais 
survenant de façon imprévisible, sans faire systématiquement appel aux services 
d’urgence. Des explications claires et précises doivent permettre au personnel non 
médical d’envisager la situation d’urgence de façon plus rationnelle, et ainsi de la 
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dédramatiser et d’apaiser les craintes qui entourent souvent l’idée d’être amené à 
gérer un tel événement. 

Proposer un PAI est une occasion de rassembler les différents acteurs 
impliqués dans la prise en charge d’un enfant ou d’un adolescent malade, 
particulièrement dans le cadre de l’école. 

Le PAI est ainsi conçu pour tenter de répondre aux questions que se posent, 
entre autres, les enseignants. Questions suscitées par les situations d’urgence ou les 
situations pédagogiques de la vie quotidienne, lorsqu’une dimension médicale doit être 
ajoutée à la démarche éducative. 
 

Un modèle de PAI est proposé à la fin de chaque circulaire, il est à adapter en 
fonction de la pathologie qui motive sa mise en place. Dans le cas particulier d’une 
épilepsie et selon ce modèle, le PAI présente : 

 
- Une partie administrative rassemblant : 

o Les informations concernant l’élève : nom, prénom, date de naissance, 
classe dans laquelle il est scolarisé pour l’année en cours. 

o Les coordonnées de ses responsables légaux. 
o Les coordonnées des professionnels de santé impliqués dans sa prise 

en charge : neuropédiatre ou neurologue, médecin et/ou infirmier de 
l’Education Nationale, médecin traitant et/ou pédiatre. 

o Les personnes à contacter en cas d’urgence, dont le 15. 
o Les signataires du PAI pour l’année en cours. 

 
- Une partie faisant la synthèse des informations médicales avec : 

o Les informations physiopathologiques élémentaires sur l’épilepsie. 
o Les conséquences de la maladie et les retentissements possibles sur les 

apprentissages. 
o Les symptômes spécifiques présentés par l’élève en cas de crise 

d’épilepsie. 
o La conduite à tenir selon le type de crise d’épilepsie avec notamment : 

les gestes de premiers secours à entreprendre, les mesures à éviter. 
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o La mention de l’emploi d’un traitement d’urgence en cas de crise 
prolongée précisant : son nom, sa posologie, ses conditions 
d’administration. 

o Les besoins spécifiques quotidiens de l’élève dont : la prise d’un 
traitement de fond anti-épileptique sur le temps scolaire, les adaptations 
pédagogiques à mettre en place spécifiquement pour le cas de l’élève, 
les activités sportives nécessitant des aménagements, l’organisation des 
sorties scolaires et classes transplantées. 

 
3.4.4. … à la pratique 

 
3.4.4.1. Application du PAI 

 
Dans son préambule, la circulaire de 2003 souligne des difficultés persistantes, 

malgré l’existence du PAI, notamment en ce qui concerne la prise de médicaments et 
les soins à donner en urgence aux élèves atteints de troubles de la santé. Dans le cas 
de l’épilepsie, ces difficultés sont particulièrement prégnantes dans la gestion globale 
des situations d’urgence.  

 
Une étude européenne de 2012 a eu pour but de réaliser un état des lieux des 

pratiques réelles d’administration des médicaments de secours en cas de crise 
d’épilepsie prolongée à travers l’Europe, en dehors du milieu hospitalier et plus 
particulièrement dans les écoles (11,51). Cette étude a été menée dans 6 pays dont 
la France.  

Elle révélait que les contenus des plans de soins individuels mis en place dans 
ces pays pour les enfants épileptiques étaient proches et les difficultés comparables 
d’un pays à l’autre. En effet, même si les recommandations existaient, leur application 
restait largement imparfaite. Malgré la préservation légale du droit à l’éducation dans 
ces 6 pays, des cas de refus d’admission ou d’exclusion de certaines activités 
scolaires avaient été constatés, si un traitement d’urgence pouvait être nécessaire. 

Il a également été constaté que de nombreuses écoles appelaient encore 
systématiquement les services d’urgence en cas de crise prolongée mais 
n’administraient pas le traitement prescrit par le protocole. 
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Plusieurs hypothèses étaient avancées par les auteurs pour expliquer ces 
difficultés dans l’application des protocoles.  

La peur que leur responsabilité soit engagée en cas de problème lors de 
l’administration du médicament semblait être un souci majeur pour beaucoup 
d’enseignants. Cette crainte était d’autant plus grande lorsqu’elle concernait 
l’administration de diazepam par voie intra-rectale.  

En France, cette crainte a un temps été avalisée par l’Administration. En effet, 
une restriction avait été ajoutée à la circulaire de 2003 afin d’interdire au personnel 
scolaire d’administrer à l’école du diazepam par voie intra-rectale à des enfants. Cette 
restriction figurait dans une note de service interne et constituait un avenant informel 
au texte de la circulaire qui n’a jamais été officiellement publié. Cet avenant avait été 
proposé par les services juridiques du Ministère de l’Education après que des 
accusations d’abus sexuel aient été proférées à l’encontre du personnel enseignant 
dans différentes écoles. Cette restriction a été supprimée en 2009 mais semble 
toujours rester à l’esprit des enseignants et est parfois entretenue par les médecins de 
l’Education Nationale (11).  

Les auteurs notaient également l’existence de contradictions entre les textes 
législatifs dans plusieurs pays, ce qui pouvait entretenir la confusion quant à 
l’autorisation d’administration des traitements par les personnels scolaires. Ainsi en 
France, dans la circulaire de 2003, l’administration des médicaments d’urgence ne 
nécessite pas d’expertise technique particulière alors que l’article L 4161-1 du Code 
de Santé Publique, concernant l’exercice illégal de la médecine, restreint 
l’administration de médicament aux professionnels de santé entraînés. 
 

Les limites d’application du PAI se manifestent aussi quelquefois parmi les 
aménagements au quotidien proposés pour l’élève épileptique. Par exemple, la mise 
en place des adaptations pédagogiques en classe ne s’avère pas toujours évidente, 
même si les adaptations elles-mêmes paraissent simples. En effet, les enseignants 
peuvent être déroutés par la complexité et l’intrication des difficultés présentées par 
certains enfants épileptiques (42).  

Il faut également mentionner des limitations parfois médicalement injustifiées 
dans la pratique scolaire de certaines activités sportives. La natation en est la 
principale ambassadrice. Les causes sont multifactorielles : 
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- Parfois théorique : la communauté éducative, l’administration de la piscine, 
parfois aussi le médecin scolaire, craignant chacun de voir leur responsabilité 
engagée si une crise survenait dans l’eau. 

- Parfois pratique : la surveillance individuelle requise pour l’élève épileptique ne 
pouvant pas toujours être assurée au sein d’un cours collectif 

 
3.4.4.2. Instauration du PAI 

 
Bien avant son application, l’instauration du PAI pour un élève épileptique paraît 

parfois moins évidente que pour d’autres pathologies. On en tiendra pour preuve les 
données fournies par le Ministère de l’Education Nationale pour l’année 2010-2011 : 
l’asthme et les allergies étaient à l’origine de 63% des PAI demandés, suivis du diabète 
et de l’épilepsie. Cette répartition ne semble pas avoir varié depuis.  

En 2012, l’Institut National de Veille Sanitaire estimait à 20 000 le nombre de 
jeunes diabétiques âgés de 0 à 19 ans. D’autre part, on évalue à 40 000 le nombre de 
patients épileptiques traités âgés de 3 à 16 ans (4). Même si ces chiffres ne sont pas 
tout à fait comparables car provenant de sources différentes, étant donné les 
prévalences respectives trouvées pour ces deux pathologies dans la population d’âge 
scolaire, on pouvait s’attendre à un nombre de PAI pour les élèves épileptiques 
supérieur à celui des élèves diabétiques. 

 
Il semble donc exister une moindre demande de mise en place de PAI pour les 

élèves épileptiques par rapport à d’autres pathologies. On peut supposer que les 
causes en sont multiples. On évoquera parmi d’autres : 

- La réticence de certains élèves ou de leur famille à révéler le diagnostic par 
peur d’a priori et de stigmatisation. 

- La réticence de certains médecins à instaurer un PAI pour une épilepsie sans 
symptôme moteur ni généralisation et jugée peu handicapante pour la scolarité. 

- La réticence de certains enseignants à mettre en place le PAI, s’inquiétant de 
voir leur responsabilité engagée dans des actions non strictement 
pédagogiques. 
Quelle que soit la population interrogée et son degré de confrontation à 

l’épilepsie, les connaissances à son propos restent globalement pauvres et la maladie 
sujette à bien des a priori. 
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L’épilepsie de l’enfant se singularise de celle de l’adulte par ses modes 
d’expression clinique divers, la variabilité de son évolution dans le temps et les 
conséquences non négligeables qu’elle peut avoir sur la scolarité dans les domaines 
des apprentissages mais aussi de la socialisation.  

Pour cela, il semble donc important de sensibiliser particulièrement la 
communauté éducative à cette pathologie. Le Projet d’Accueil Individualisé constitue 
un des outils de choix pour entreprendre cette sensibilisation et apporter des réponses 
concrètes aux interrogations des enseignants. Sa mise en pratique reste cependant 
perfectible, notamment en ce qui concerne la gestion des situations d’urgence que 
représentent les crises d’épilepsie. D’autre part, comparée à d’autres pathologies 
chroniques de l’enfant, la mise en place du PAI pour les élèves épileptiques semble 
sous-optimale.  

L’idée que tout enfant épileptique allant à l’école devrait bénéficier d’un PAI se 
répand depuis plusieurs années, à l’image de ce qui a pu être initié dans l’académie 
de Besançon. Cette mesure a pour objectif de lutter contre le caractère « sacré » de 
l’épilepsie en l’évoquant avec le plus grand nombre, adultes comme enfants ; 
d’optimiser la prise en charge de la crise épileptique en rappelant régulièrement la 
conduite à tenir à adopter si elle survient ; de sensibiliser aux troubles des 
apprentissages et du comportement fréquemment rapportés chez les enfants 
épileptiques et pourtant encore trop souvent ignorés. 
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MATERIEL ET METHODE 
 

En débutant ce travail, nous souhaitions tout d’abord effectuer un état des lieux 
sur la situation des enfants épileptiques en milieu scolaire et évaluer l’impact de la 
mise en place d’un Projet d’Accueil Individualisé (PAI) à l’école. Notre objectif 
secondaire était d’élaborer, à partir des résultats de ce travail, un modèle de Projet 
d’Accueil Individualisé « Epilepsie » uniformisé pour l’Académie de Nancy-Metz. 

 
Pour y parvenir, nous avons choisi de construire quatre questionnaires, 

spécialement conçus pour interroger les différentes personnes qui nous semblaient 
concernées par ce sujet : les enfants épileptiques, leurs parents, leurs enseignants et 
les médecins de l’Education Nationale. 

Les 4 questionnaires comportaient une majorité de questions fermées pour 
permettre une analyse statistique significative des résultats. Les quelques questions 
ouvertes avaient pour but de permettre aux personnes interrogées d’exprimer leur 
point de vue, librement et en limitant une orientation préalable. 

Le questionnaire destiné aux enfants épileptiques a été décliné en 2 versions : 
la première pour les enfants scolarisés à l’école élémentaire ; la seconde pour les 
adolescents en collège ou lycée. Les questions avaient pour objectifs d’évaluer les 
connaissances des enfants sur leur épilepsie mais aussi leur vécu de la maladie et ce, 
plus particulièrement à l’école. 

Le questionnaire destiné aux parents comportait plusieurs thèmes 
indépendants : le premier revenait sur les antécédents personnels et familiaux 
significatifs de l’enfant ; le deuxième devait permettre de caractériser l’épilepsie de 
l’enfant, d’estimer sa sévérité et son éventuel retentissement sur la scolarité de 
l’enfant ; le troisième s’attardait sur la représentation qu’avaient les parents de 
l’épilepsie de leur enfant ; le quatrième évaluait la perception d’intégration à l’école des 
enfants épileptiques par leurs parents ; le dernier était centré sur le PAI. 

Le questionnaire destiné aux enseignants s’articulait également en plusieurs 
parties indépendantes : la première sur la représentation de l’épilepsie par 
l’enseignant ; la deuxième sur la gestion de la crise d’épilepsie à l’école ; la troisième 
sur la perception de l’intégration à l’école des enfants épileptiques par l’enseignant ; la 
dernière sur le PAI et le besoin d’information de l’enseignant sur l’épilepsie. 



66  

Le questionnaire destiné aux médecins de l’Education Nationale commençait 
par plusieurs questions sur les représentations concernant l’épilepsie puis se 
concentrait particulièrement sur le PAI : mise en place et renouvellement, éventuelles 
difficultés rencontrées par le médecin, bénéfices ressentis pour les élèves concernés, 
intérêt de la mise en place systématique d’un PAI. 

Ce travail a été conduit en collaboration avec un neuropédiatre épileptologue, 
un neuropédiatre spécialisé dans les troubles des apprentissages et un médecin de 
l’Education Nationale, référent départemental pour les troubles des apprentissages. 

La population cible de notre étude était les élèves bénéficiant d’un Projet 
d’Accueil Individualisé pour une épilepsie, scolarisés dans un établissement de 
l’Education Nationale du Bassin de Moselle Est, leurs parents ainsi que leurs 
enseignants et l’ensemble des médecins de l’Education Nationale de l’Académie de 
Nancy-Metz. 
 

Après avoir obtenu l’accord du médecin de l’Education Nationale conseiller 
technique du Recteur, les 6 médecins de l’Education Nationale exerçant dans le 
Bassin de Moselle Est ont adressé aux différentes familles concernées un courrier 
explicatif pour les informer de ce travail de thèse.  

Les familles étaient ensuite recontactées par téléphone. Si elles acceptaient de 
participer à notre étude, un rendez-vous était convenu. En fonction de la préférence 
des parents, la rencontre avait lieu à l’école, dans un Centre Médico-Scolaire ou au 
domicile des familles. Nous avions obtenu l’accord du médecin de l’Education 
Nationale conseiller technique du Recteur pour conduire les entretiens dans les CMS.  

Pour les entretiens dans les écoles élémentaires, nous avions obtenu un accord 
de principe de l’Inspecteur d'Académie, Directeur des Services Départementaux de 
l'Education Nationale. Il nous fallait ensuite solliciter l’autorisation des Inspecteurs de 
l’Education Nationale des circonscriptions concernées par notre travail pour nous 
rendre dans les écoles. Nous contactions ensuite le directeur de l’école pour l’informer 
de notre travail et recueillir son accord quant à notre présence dans son établissement.  

Pour les entretiens dans les collèges et lycées, l’accord à recevoir était sous la 
seule responsabilité du chef d’établissement. 

Toutes les familles nous ont donné leur autorisation pour rencontrer les 
enseignants de leur enfant. L’élève était également informé et aucun n’a levé 
d’objection à cet entretien. 
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Dans les écoles élémentaires, des autorisations étaient requises 
spécifiquement auprès de l’Inspecteur d'Académie Directeur des Services 
Départementaux de l'Education Nationale, de l’Inspecteur de l’Education Nationale 
des circonscriptions concernées et du Directeur de l’école pour pouvoir prétendre 
interroger les enseignants.  

Tous les enseignants en charge de l’année scolaire en cours qui ont été 
contactés ont finalement accepté de participer à notre travail. Quand ils le souhaitaient, 
directeurs ou enseignants ayant eu l’élève lors d’une précédente année scolaire avec 
un diagnostic d’épilepsie déjà posé, pouvaient aussi prendre part à notre étude.  

Dans les collèges et lycées, une autorisation était requise auprès du chef 
d’établissement pour pouvoir rencontrer les enseignants. Nos démarches ont souvent 
été facilitées par l’intervention des chefs d’établissement qui sollicitaient eux-mêmes 
les enseignants concernés. La plupart du temps nous avons rencontré le professeur 
principal de l’élève en tant que représentant de ses collègues.  

Dans tous les cas, nous sommes parvenus à rencontrer au moins un enseignant 
pour chaque élève concerné par l’étude.  

L’ensemble des entretiens des enseignants a été conduit au sein des 
établissements scolaires. 

Familles et enseignants ont été rencontrés entre le 22 Février et le 30 Avril 2016 
au cours d’entretiens que nous avons personnellement menés. Les questionnaires 
étaient complétés directement au cours de ces entretiens en suivant le fil conducteur 
des différentes questions. Aucun support technique d’enregistrement n’a été utilisé. 
Les réponses aux questions ouvertes étaient retranscrites par nos soins. Les 
reformulations éventuelles étaient validées par nos interlocuteurs. Nous nous 
appuyions également sur les informations trouvées dans le carnet de santé ou les 
courriers médicaux apportées par les familles. 
 

Nous avons obtenu les adresses postales professionnelles des médecins de 
l’Education Nationale auprès des Directions des Services Départementaux de 
l’Education Nationale de la Meurthe-et-Moselle, de la Meuse et de la Moselle. Pour les 
médecins de l’Education Nationale exerçant dans les Vosges, le médecin de 
l’Education Nationale conseiller technique du Recteur leur a transmis le questionnaire 
en mains propres.  
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Chaque médecin de l’Education Nationale de l’Académie de Nancy-Metz était 
invité dans un courrier expliquant notre travail à compléter son questionnaire et le 
retourner dans l’enveloppe jointe au CMS de Saint-Avold.  

Les courriers ont été envoyés au début du mois de Février 2016. Les médecins 
n’ayant pas donné suite ont été recontactés par téléphone à partir du mois de Mars 
2016. Les réponses des médecins de l’Education Nationales ont été recueillies entre 
le 22 Février et le 20 Mai 2016. 
 

Dans un deuxième temps, les réponses obtenues pour une question étaient 
rassemblées dans un tableau de synthèse. Au terme de l’ensemble des entretiens, le 
tableau regroupant toutes les réponses à une question donnée a été redéfini pour 
permettre de rassembler sous des thèmes communs les différentes réponses 
exprimées. Cette méthode a été utilisée pour chaque question de chaque 
questionnaire. 

Dans le cas particulier du questionnaire destiné aux parents, les réponses ont 
été traitées selon deux modalités différentes quand deux interlocuteurs étaient 
présents à l’entretien. Quand la réponse était identique pour chacun, elle était comptée 
une seule fois pour la famille. En revanche, quand il existait des divergences de point 
de vue entre les 2 parents, les réponses à une question étaient rapportées pour 
chaque individu et non plus par famille. A partir du moment où la réponse d’une famille 
était décomposée par individu, l’ensemble des réponses des autres familles pour cette 
question était à son tour redéfini par individu. 

Quand des réponses étaient données alors qu’elles étaient normalement non 
attendues dans le déroulé du questionnaire (par exemple, un médecin scolaire qui 
spécifie l'a priori le plus fréquent des enseignants alors qu'il notait précédemment qu'il 
n'y avait pas du tout d'a priori sur l'épilepsie chez les enseignants), elles étaient 
recensées dans le tableau dédié à la question mais notées entre parenthèses. 

Un dernier tableau a été créé pour permettre de réaliser l’analyse statistique. Il 
individualisait pour tout individu ayant participé à l’étude chacune de ses réponses. 
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RESULTATS 
 

1. Taux de réponse à l’étude 
 

1.1. Taux de réponse à l’étude des familles 
 

Nous avons contacté les 40 familles des 40 enfants scolarisés dans un 
établissement du Bassin de Moselle Est et bénéficiant d’un PAI pour une épilepsie au 
cours de l’année scolaire 2015-2016. 

Deux familles n’ont pas souhaité participer à notre étude pour des raisons 
personnelles (manque d’intérêt, de disponibilité). 

Une enfant était placée en famille d’accueil et l’Aide Sociale à l’Enfance a 
préféré qu’elle ne participe pas à notre étude (problèmes posés par la réunion enfant 
– parents biologiques). 

Un enfant était entré au COCEE (Centre Observation et Cure pour Enfants 
Epileptiques) de Flavigny au cours de l’année scolaire et n’était donc plus éligible pour 
notre étude. 

Nous avons ainsi recueilli le consentement de 36 familles à la participation de 
notre étude. 

Une famille n’a finalement pas pu être rencontrée (enfant présentant des crises 
d’épilepsie quasi-quotidiennes, annulations successives par la Maman des différents 
entretiens prévus devant la fatigue de sa fille dans les suites de crises). 

Notre étude est donc finalement basée sur la participation effective de 35 
familles, soit un taux de réponse de 87.5%. 
 
 

1.2.  Taux de réponse à l’étude des enseignants 
 

Dans les écoles primaires, les 24 enseignants en charge de l’année scolaire en 
cours qui ont été contactés ont accepté de participer à notre étude et ont pu être 
rencontrés, soit un taux de réponse de 100% dans l’enseignement primaire. 

De plus, nous avons interrogé un directeur d’école et une enseignante 
également intéressés pour participer à notre travail. 
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Dans les collèges et lycées, nous définissons le professeur principal (ou son 
remplaçant en cas de congés maladie) comme référence du taux de réponse des 
enseignants.  

Sur les 11 professeurs principaux à solliciter, 8 ont acceptés de participer à 
notre étude et ont pu être rencontrés, soit un taux de réponse de 72.7% dans 
l’enseignement secondaire. 

Dans les lycées, nous avons rencontré 4 autres professeurs après qu’ils se 
soient manifestés pour participer à notre étude. 

Au total, nous avons donc interrogé 38 enseignants : 26 enseignants, dont un 
en tant que directeur, à l’école primaire et 12 enseignants du secondaire. 
 
 

1.3. Taux de réponse à l’étude des médecins de l’Education Nationale 
 

Nous avons contacté les 46 médecins en poste sur l’Académie de Nancy-Metz. 
45 médecins nous ont retournés le questionnaire complété, soit un taux de 

réponse de 97.8%. 
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2. Statistiques descriptives 
 

2.1. Les enfants et les adolescents 
 

Nous présentons ici différents critères qui permettent, selon nous, de décrire la 
population constituée par les 35 élèves épileptiques que nous avons rencontrés au 
cours de notre étude. 

Nous désignons par « enfants » les élèves scolarisés en maternelle et 
élémentaire au moment de l’étude et par « adolescents » ceux en collège et lycée. 
Nous parlons d’« élèves » quand nous évoquons à la fois les enfants et les 
adolescents. 
 

2.1.1. Caractéristiques générales 
 

2.1.1.1. Sexe 
Filles : 15 élèves (42.9%) 
Garçons : 20 élèves (57.1%) 
 

2.1.1.2. Age le jour de l’entretien 
[3 ; 6 ans [ : 6 élèves (17.1%) 
[6 ; 11 ans [ : 18 élèves (51.4%) 
[11 ; 15 ans [ : 5 élèves (14.3%) 
[15 ; 18 ans [ : 5 élèves (14.3%) 
≥ 18 ans : 1 élève (2.9%) 
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 L’âge moyen des élèves interrogés est de 10 ans avec un âge médian à 8 
ans, un 1er quartile à 6 ans, un 3ème quartile à 11.5 ans et un écart-type à 4 ans.  
 

2.1.2. Caractéristiques concernant le déroulement de la scolarité 
 

2.1.2.1. Niveau scolaire  
Maternelle : 6 élèves (17.1%) 
Elémentaire : 18 élèves (51.4%) 
Collège : 6 élèves (17.1%) 
Lycée : 5 élèves (14.3%) 
 

  
2.1.2.2. Type de scolarisation 

Ordinaire : 31 élèves (88.6%) 
Adaptée : 4 élèves (11.4%) 
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2.1.2.3. Adaptation individuelle (AESH) 
Demande d’AESH acceptée : 6 élèves (17.2%) 
Demande d’AESH en cours ou refusée : 4 élèves (11.4%) 
Pas de demande d’AESH : 25 élèves (71.4%) 
 

  
2.1.2.4. Redoublements antérieurs 

Redoublement unique : 8 élèves (22.9%) 
Redoublements multiples : 3 élèves (8.6%) 
Pas de redoublement : 24 élèves (68.6%) 
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2.1.2.5. Troubles des apprentissages, de l’attention et/ou du comportement 
rapportés par les parents 

 
On retient comme troubles des apprentissages :  

- Des difficultés dans le langage oral (retard de langage, troubles articulatoires 
nécessitant une prise en charge orthophonique). 

- Des difficultés dans le langage écrit (difficultés graphiques, pour la lecture et/ou 
la compréhension de textes). 

- Et/ou des difficultés au niveau logico-mathématique (difficultés à la résolution 
des problèmes). 
On admet comme trouble de l’attention des difficultés de concentration, de 

mémorisation, une instabilité psycho-motrice à type d’impériosité ou une lenteur 
excessive, qu’elles soient isolées ou associées. 

Les troubles du comportement sont considérés comme présents si les parents 
rapportent une impulsivité, une intolérance à la frustration, une tendance aux colères 
ou à la provocation, un caractère renfermé ou en retrait. 

 
2.1.2.5.1. Trouble des apprentissages 

Oui : 21 élèves (60%) 
Non : 13 élèves (37.1%) 
Non répondu : 1 élève (2.9%) 

 
2.1.2.5.2. Trouble de l’attention 

Oui : 22 élèves (62.9%) 
Non : 12 élèves (34.3%) 
Non répondu : 1 élève (2.9%) 

 
2.1.2.5.3. Trouble du comportement 

Oui : 12 élèves (34.3%) 
Non : 16 élèves (45.7%) 
Non répondu : 1 élève (2.9%) 
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2.1.3. Caractéristiques concernant l’épilepsie 

 
2.1.3.1. Age au diagnostic 

< 1 mois : 0 élève 
< 1 an : 4 élèves (11.4%) 
< 10 ans : 24 élèves (68.6%) 
≥ 10 ans : 7 élèves (20%) 
 

2.1.3.2. Délai d’apparition des premiers symptômes avant le diagnostic 
Simultanément : 14 élèves (40%) 
< 1 semaine : 3 élèves (8.6%) 
< 1 mois : 2 élèves (5.7%) 
≥ 1 mois : 16 élèves (45.7%) 

 
Dans 12 des 14 cas où le diagnostic d’épilepsie a été porté simultanément à 

l’apparition des symptômes, il s’agissait d’une crise généralisée tonico-clonique. Les 
2 autres cas de diagnostic immédiat correspondent à des épilepsies focales avec 
généralisation secondaire. L’une a été révélée par un état de mal épileptique et la 
seconde a été identifiée par le père de l’enfant, lui-même épileptique. 

Les crises focales, qu’elles soient avec ou sans généralisation, souffrent dans 
les autres cas de notre étude d’un important délai diagnostic. Dans plusieurs cas, la 
symptomatologie était bruyante mais équivoque. Des diagnostics de crises 
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d’angoisse, malaises ou troubles du comportement avaient été posés avant que le 
diagnostic d’épilepsie ne soit finalement porté. 

En ce qui concerne l’épilepsie-absence, on relèvera les 2 diagnostics posés 
respectivement moins d’une semaine et moins d’un mois après l’apparition des 
symptômes. Dans le premier cas, l’EEG avait été demandé dans le cadre d’un bilan 
de chutes d’apparition récente chez un enfant de 2 ans. Dans le second cas, les 
modifications du comportement décrites par la mère de l’enfant ont alerté le médecin 
traitant et l’ont poussé à demander un avis neuropédiatrique rapidement. 

Dans les 5 cas d’épilepsie généralisées avec crise convulsive non 
diagnostiquées immédiatement, il s’agissait en fait de premières crises non vues, dont 
les phases post-critiques n’avaient pas été identifiées comme telles et pour lesquelles 
le diagnostic a été posé lorsque la crise suivante, survenue plus ou moins rapidement, 
a pu être observée. 

 
2.1.3.3. Type d’épilepsie 

Epilepsie généralisée avec crise convulsive : 17 élèves (48.6%) 
Epilepsie focale avec généralisation secondaire : 10 élèves (28.6%) 
Epilepsie focale sans généralisation secondaire : 4 élèves (11.4%) 
Epilepsie absence : 4 élèves (11.4%) 
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2.1.3.4. Traitement de fond en cours 
Monothérapie : 20 élèves (57.1%) 
Bithérapie : 13 élèves (37.1%) 
Aucun : 2 élèves (5.7%) 
 

2.1.3.5. Délai depuis la dernière modification du traitement de fond 
< 6 mois : 17 élèves (48.6%) 
< 2 ans : 15 élèves (42.9%) 
Pas de modification du traitement initial : 3 élèves (8.6%) 
 

  
L’inefficacité thérapeutique et la récidive de crises après un intervalle libre 
représentent plus de 50% des causes de modifications du traitement anti-épileptique, 
ceci quel que soit le délai depuis le précédent changement thérapeutique.  
Dans 10 cas, le traitement a été changé dans les 6 derniers mois car jugé non ou 
insuffisamment efficace. On évalue ainsi à 28.6% les épilepsies non stabilisées de 
notre échantillon.  

 
2.1.3.6. Suivi de l’épilepsie par un médecin spécialiste 

Neuro-pédiatre : 23 élèves (65.7%) 
Neurologue : 8 élèves (22.8%) 
Pas de suivi spécialisé : 4 élèves (11.4%) 
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Dans les 4 cas pour lesquels il n’y a pas de suivi spécialisé de l’épilepsie, le traitement 
est réévalué en milieu hospitalier dans les situations de déséquilibres aigus de la 
maladie ou reconduits régulièrement en l’absence de crise. 
 

2.1.3.7. Antécédents d’hospitalisation en lien avec l’épilepsie 
< 2 hospitalisations : 11 élèves (31.4%) 
< 10 hospitalisations : 21 élèves (60%) 
≥ 10 hospitalisations : 3 élèves (8.6%) 
 

2.1.3.8. Antécédents de survenue d’état de mal épileptique 
Jamais : 27 élèves (77.2%) 
1 fois : 5 élèves (14.3%) 
> 1 fois : 3 élèves (8.6%) 

 
2.1.4. L’épilepsie à l’école 

 
2.1.4.1. Prescription d’un traitement d’urgence en cas de crise longue à 

l’école 
Oui : 12 élèves (34.3%) 
Non : 23 élèves (65.7%) 
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2.1.4.2. Antécédents de survenue de crise à l’école  
 

2.1.4.2.1. Selon les souvenirs de l’élève 
Oui : 13 élèves (37.1%) 
Non : 17 élèves (48.6%) 
Non répondu : 5 élèves (14.3%) 

 
2.1.4.2.2. Selon les parents  

Jamais : 23 élèves (65.7%) 
1 fois : 4 élèves (11.4%)  
> 1 fois : 8 élèves (22.8%) 

 
Tant chez l’enfant que chez l’adolescent, nos résultats mettent en évidence une 
association statistiquement significative entre le fait de présenter une crise d’épilepsie 
à l’école et celui de se souvenir d’y avoir eu une crise (p<0.01) *.  Sur 30 réponses 
renseignées, 10 élèves, enfants ou adolescents, ont présenté une crise pendant le 
temps scolaire et 9 s’en souviennent.  

 
2.1.4.3. Antécédents d’absentéisme scolaire dû à l’épilepsie 

 
Cet item ne concerne que les enfants qui étaient scolarisés et pour lesquels le 

diagnostic a été porté depuis au moins 2 ans. 
 

2.1.4.3.1. Antérieur aux 2 dernières années 
Jamais : 5 élèves (14.3%) 
1 fois : 2 élèves (5.7%) 
< 1 fois/mois : 7 élèves (20%)  
≥ 1 fois/mois : 9 élèves (25.7%) 
Non concerné : 12 élèves (34.3%) 

 
2.1.4.3.2. Au cours des 2 dernières années 

Jamais : 5 élèves (14.3%) 
1 fois : 9 élèves (25.7%) 
< 1 fois/mois : 13 élèves (37.1%)  
≥ 1 fois/mois : 8 élèves (22.8%) 
 

60% des élèves de notre étude manquent l’école au moins une fois par mois. Assez 
souvent, les parents avouaient préférer garder l’enfant à domicile quand ils jugeaient 
une situation à risque de crise : identification de signes sensés précéder 
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habituellement une crise (comportement, faciès) ; asthénie ; manque de sommeil 
ponctuel. Les parents évoquaient parfois une anxiété persistante face à la possibilité 
de survenue d’une crise et pouvaient reconnaître qu’a posteriori cela n’était pas 
toujours fondé. 
 

2.1.5. Vécu de l’épilepsie  
 

2.1.5.1. Dans le milieu familial 
 
2.1.5.1.1. Souvenirs des débuts de la maladie  

 
On considère qu’un élève se souvient précisément des débuts de son épilepsie 

lorsqu’il peut par exemple préciser la date de sa première crise, où il se trouvait 
lorsqu’elle est survenue, les prodromes et/ou les symptômes qu’il a alors présentés. 

On retient comme un souvenir vague une approximation dans la date de 
survenue de la première crise, un souvenir d’hospitalisation dans les suites sans autre 
précision. 

 
Pas de souvenir : 24 élèves (68.6%) 
Souvenirs vagues : 3 élèves (8.6%) 
Souvenirs précis : 8 élèves (22.9%) 
 

  

0
5

10
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20
25

Non Oui vaguement Oui précisément

Variations de la précision des souvenirs du début de l'épilepsie entre les enfants et les adolescents

Enfants Adolescents
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Il existe un lien statistiquement significatif entre âge et souvenirs du début de la 
maladie (p<0.01) *. Seul 4 des 24 enfants interrogés rapportent des souvenirs du début 
de leur maladie. Ils sont 7 parmi les 11 adolescents.  
 

2.1.5.1.2. Problèmes posés par l’épilepsie dans la vie quotidienne  
Non pas du tout : 11 élèves (31.4%) 
Plutôt non : 7 élèves (20%) 
Plutôt oui : 7 élèves (20%) 
Oui très certainement : 8 élèves (22.9%) 
Non répondu : 2 élèves (5.7%) 

 

  
2.1.5.1.3. Rencontre d’autres patients porteurs d’épilepsie   

Oui : 8 élèves (22.9%) 
Non : 23 élèves (65.7%) 
Non répondu : 4 élèves (11.4%) 
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Non pas du tout Plutôt non Plutôt oui Oui trèscertainement Non répondu

Variation de la gêne ressentie dans la vie de tous les jours rapportée à l'épilepsie entre enfants et adolescents

Enfants Adolescents
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2.1.5.2. Dans le milieu scolaire 
 
2.1.5.2.1. Sentiment d’une pénalisation dans les activités scolaires à cause de 

l’épilepsie 
 
2.1.5.2.1.1. Pour les enfants 

Jamais : 13 enfants (54.2%) 
1 fois : 1 enfant (4.2%) 
>1 fois : 6 enfants (25%) 
Non répondu : 4 enfants (16.7%) 
 

2.1.5.2.1.2. Pour les adolescents 
Non pas du tout : 3 adolescents (27.3%) 
Plutôt non : 2 adolescents (18.2%) 
Plutôt oui : 4 adolescents (36.4%) 
Oui très certainement : 2 adolescents (18.2%) 

 
On retrouve une association entre troubles de l’attention déclarés et sentiment de 
l’élève d’être empêché dans les activités scolaires (p<0.01) *. Sur un effectif de 19 
enfants et adolescents, 11 ont des troubles de l’attention déclarés. Parmi ces 11, 7 se 
sont déjà sentis empêchés dans leurs activités scolaires. 
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Variations des antécédents de rencontre d'autres patients épileptiques entre enfants et adolescents
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2.1.6. Demande d’information, communication par rapport à l’épilepsie 
 

2.1.6.1. Connaissance de la maladie  
 

2.1.6.1.1. Capacité à nommer sa maladie et décrire les symptômes de ses crises 
 
2.1.6.1.1.1. Pour les enfants 

 
On attend de l’enfant qu’il parle d’épilepsie et qu’il décrive les symptômes qui 

sont propres à sa pathologie. 
 

Ne peut ni la nommer ni expliquer ses symptômes : 7 enfants (29.2%) Peut la nommer mais ne peut pas expliquer ses symptômes : 1 enfant (4.2%) 
Peut expliquer ses symptômes mais ne peut pas la nommer : 9 enfants (37.5%) 
Peut la nommer et expliquer ses symptômes : 7 enfants (29.2%) 
  

2.1.6.1.1.2. Pour les adolescents 
 

On attend de l’adolescent qu’il connaisse le nom précis de son épilepsie (crise 
généralisée tonico-clonique par exemple), à défaut qu’il sache qu’il s’agit d’une 
épilepsie, et qu’il décrive les symptômes qui sont propres à sa pathologie 

 
Ne peut ni la nommer ni expliquer ses symptômes : 1 adolescent (9.1%) 
Ne peut pas la nommer mais peut expliquer ses symptômes : 2 adolescents 
(18.2%) 
Ne connaît pas son nom précis mais sait que c’est une épilepsie, ne peut pas 
expliquer ses symptômes : 2 adolescents (18.2%) 
Ne connaît pas son nom précis mais sait que c’est une épilepsie, peut expliquer 
ses symptômes : 4 adolescents (36.4%) 
Peut la nommer précisément mais ne peut pas expliquer ses symptômes : 1 
adolescent (9.1%) 
Peut la nommer précisément et expliquer ses symptômes : 1 adolescent (9.1%) 

 
La plupart des élèves (27/35) présente une épilepsie avec généralisation 

motrice. On retrouve une association statistiquement significative, tant par l’enfant que 
par l’adolescent, entre la connaissance de la maladie et le type d’épilepsie qu’il 
présente (p<0.05) *. La connaissance de la maladie apparaît meilleure chez ceux qui 
présentent une épilepsie avec généralisation motrice. En effet, parmi les 12 élèves 
considérés comme connaissant leur maladie, 11 présentent une épilepsie avec 
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généralisation motrice. 3 des 4 élèves porteurs d’une épilepsie focale sans 
généralisation motrice ne sont pas capables ni de nommer ni de décrire les symptômes 
de leur maladie. Les 4 enfants avec une épilepsie absence nomment leur maladie sans 
pouvoir expliquer leurs symptômes. 

Si l’on s’attarde sur les huit enfants ne connaissant ni le nom ni les symptômes 
de leur maladie, on retrouve parmi eux les quatre enfants bénéficiant d’une 
scolarisation en ULIS, deux enfants avec un déficit intellectuel avéré, un enfant avec 
des troubles majeurs des apprentissages et du comportement, l’enfant le plus jeune 
de notre étude, âgé de 3 ans. 

 
2.1.6.1.2 Connaissance des traitements d’urgence 

 
2.1.6.1.2.1. Pour les enfants 

 
On attend de l’enfant épileptique qu’il sache si un médicament peut lui être 

donné en cas de crise prolongé. 
 

Oui : 9 enfants (37.5%) 
Non : 15 enfants (62.5%) 
 

Parmi les 24 enfants interrogés, on avait prescrit un traitement d’urgence en cas de 
crise prolongée pour 10 d’entre eux. 6 enfants sur 10 savaient qu’ils avaient un 
traitement d’urgence, 3 enfants sur 14 savaient qu’ils n’en avaient pas et ceci ne 
constituait pas une différence statistique significative. 

 
2.1.6.1.2.2. Pour les adolescents 

 
On attend de l’adolescent épileptique qu’il connaisse les différents 

médicaments que l’on peut utiliser en cas de crise d’épilepsie. 
 

Oui : 1 adolescent (9.1%) 
Non : 10 adolescents (90.9%) 
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2.1.6.2. Communication aux autres 
 
2.1.6.2.1. Questions posées par les autres élèves à propos de l’épilepsie 

Non pas du tout : 19 élèves (54.3%) 
Plutôt non : 5 élèves (14.3%) 
Plutôt oui : 4 élèves (11.4%) 
Oui très certainement : 4 élèves (11.4%) 
Non répondu : 3 élèves (8.6%) 
 

  
2.1.6.2.2. Evocation spontanée de la maladie par l’élève épileptique avec ses amis 

Oui : 17 élèves (48.6%) 
Non : 16 élèves (45.7%) 
Non répondu : 2 élèves (5.7%) 
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Nos résultats mettent en évidence un lien entre le fait qu’un élève parle de son 
épilepsie à l’école et celui de se souvenir avoir présenté une crise pendant le temps 
scolaire (p<0.05) *. Sur un effectif de 30 élèves, 16 enfants ou adolescents en ont parlé 
et 10 se souviennent avoir eu une crise. Parmi les 14 n’en ayant pas parlé, seuls 3 se 
souviennent avoir fait une crise.  
Il existe également une association statistiquement significative entre le fait de parler 
de son épilepsie en milieu scolaire et celui d’avoir déjà rencontré d’autres patients 
épileptiques (p<0.05) *. Sur un effectif de 31 élèves, 17 ont parlé de leur maladie à 
l’école. 7 d’entre eux ont déjà rencontré d’autres patients épileptiques. Parmi les 14 
qui n’en ont jamais parlé, un seul a rencontré d’autres patients épileptiques. 
 
 
2.2 Les parents 

 
2.2.1. Caractéristiques générales 
 
2.2.1.1. Sexe  

Hommes : 17 répondants (33.3%) 
Femmes : 34 répondantes (66.7%) 
 

2.2.1.2. Personnes présentes à l’entretien 
Couple : 8 familles (22.9%) 
Père : 2 familles (5.7%) 
Mère : 15 familles (42.9%) 
Couple, ou seul parent pouvant être présent, et Accompagnant (familial ou 
extra-familial) : 10 familles (28.6%) 

 
Notre échantillon est composé aux 2/3 par des mères, qu’elles soient venues 

seules ou en couple. 
Dans 16 cas (45.7%), les répondants étaient le couple parental ou le seul parent 

pouvant être présent à l’entretien (autre parent décédé ou émigration ayant conduit à 
la séparation de la famille). 

Dans les 19 autres cas (52.3%), seul l’un des 2 parents était présent à l’entretien 
(autre parent indisponible, couple séparé). 
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Dans 10 cas, les répondants étaient accompagnés. Dans 8 cas, le ou les 
accompagnants étaient membres de la famille ou apparentés (fratrie, grand-mère, 
nouveau compagnon du parent présent).  

La grand-mère et les 2 nouveaux compagnons rencontrés au cours des 
entretiens ont été inclus dans l’étude comme répondants à part entière. Les 9 fratries 
présentes pendant les entretiens n’ont pas été inclues dans l’étude comme répondants 
à part entière. 

Dans les 2 cas restants, l’accompagnant ne faisait pas partie de la famille 
(traducteur, colocataire) et n’a, par conséquent, pas été inclus dans l’étude. 

 
2.2.2. Vécu de l’épilepsie de l’enfant par les parents 
 

Nous avons demandé aux parents ce qu’était pour eux l’épilepsie et avons ainsi 
pu dégager quatre thèmes récurrents à partir de l’ensemble de leurs réponses : 

- L’aspect médical de l’épilepsie 
- Le ressenti des parents face à l’épilepsie de leur enfant 
- Les répercussions de l’épilepsie sur l’enfant 
- La crise d’épilepsie 

 
Dans leurs réponses, 31 des 52 parents interrogés évoquent des aspects 

médicaux de l’épilepsie. Parmi ces 31 parents, 17 mentionnent l’origine de l’épilepsie : 
4 parlent de « maladie neurologique » quand 13 autres savent que l’épilepsie « touche 
le cerveau ». Deux parents résument l’épilepsie à « des crises ». Cinq évoquent la 
crise d’épilepsie comme un « court-circuit » tandis que 3 autres décrivent les 
symptômes que présentent leur enfant à ce moment. Quatre parents citent des 
facteurs qu’ils jugent favoriser l’épilepsie. Six parents se sentent insuffisamment 
renseignés sur la maladie. Un autre pense que les patients épileptiques sont « mieux 
soignés qu’avant ». Il persiste dans certaines réponses des croyances et des 
imprécisions : 4 parents évoquent le caractère « héréditaire » de la maladie, un autre 
croit en son origine divine et un dernier pense qu’il s’agit d’une maladie « venue 
d’Espagne ».  

Quarante-sept des 52 parents expriment un ressenti par rapport à la maladie 
de leur enfant. Dans les propos de 19 d’entre eux ressortent tristesse et culpabilité, 
des pleurs sont survenus à plusieurs reprises. L’épilepsie est envisagée de façon 
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pessimiste par 16 parents : « au diagnostic, je me suis dit sa vie est foutue », ils parlent 
aussi « d’angoisse », « de grosse frayeur », « de gros problème », « de maladie 
vicieuse », « de sale maladie ». L’inquiétude par rapport à la maladie est variable : 
toujours actuelle pour 15 parents ; initiale mais améliorée depuis pour 10 autres ; seuls 
5 parents se disent peu ou pas inquiets. Huit parents ont observé une évolution 
favorable sous traitement et 6 autres espèrent une amélioration voire une guérison de 
l’épilepsie avec l’âge. A l’inverse, pour 4 parents l’évolution défavorable de l’épilepsie 
est inéluctable. Pour 3 autres, c’est une source de déstabilisation de la famille ou des 
proches. Par ailleurs, 8 parents signalent le caractère méconnu de la maladie, les 
craintes et a priori du grand public qui persistent à son égard.  

Trente-sept parents envisagent les répercussions possibles de l’épilepsie pour 
leur enfant. C’est une source d’inquiétude pour l’avenir scolaire chez 15 d’entre eux. 
Huit parents redoutent plutôt des difficultés d’autonomie et d’intégration tandis que 3 
autres ont des craintes pour l’avenir de l’enfant au quotidien. Quatre ont peur qu’il 
puisse être stigmatisé par ses camarades. Pour 4 parents, l’épilepsie est une source 
« de souffrance physique ou psychologique » pour leur enfant et 3 autres vont jusqu’à 
parler de « handicap ». Sept parents ont conscience de « surprotéger » leur enfant 
alors que 6 autres assurent ne pas lui accorder de régime particulier du fait de la 
maladie. Certains parents se projettent à long terme concernant les répercussions 
possibles de la maladie pour leur enfant : 7 parents mentionnent une préoccupation 
quant à d’éventuels obstacles pour leur enfant pour passer son permis de conduire, 3 
craignent déjà des problèmes d’observance du traitement à l’adolescence. 

Vingt-huit parents évoquent spécifiquement les crises d’épilepsie. Seize parents 
parlent du caractère imprévisible des crises et de leur peur qu’une crise survienne. 
Pour 8 d’entre eux la peur est restée intacte malgré le temps alors que pour 7 autres 
elle a eu tendance à s’apaiser. Cinq parents craignent un retour ou une aggravation 
des crises si le traitement anti-épileptique est un jour arrêté. De plus, 5 parents avouent 
leur sentiment d’impuissance face à la crise. Quatre autres rapportent qu’ils ont déjà 
eu l’impression que leur enfant allait mourir pendant ou à l’arrêt d’une crise. Cinq 
craignent que les crises puissent laisser des séquelles. Trois redoutent une mauvaise 
gestion de la crise par eux-mêmes ou par les autres. 
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Nous avons également évalué la perception des parents sur la maladie de leur 
enfant en leur demandant si le fait d’avoir un enfant épileptique a changé leur regard 
sur cette maladie et si pour eux leur enfant présente une affection grave.  

Trente parents (57.7%) pensent ainsi que la maladie de leur enfant a modifié 
leur regard sur l’épilepsie, ce qui n’est pas le cas pour les 22 autres (42.3%). 

Vingt-huit parents (54.9%) ne pensent pas que leur enfant présente une 
affection grave contrairement aux 23 autres (45.1%).  

Pour la plupart des parents, l’absence de gravité de la maladie est conditionnée 
par l’absence de risque mortel, le peu de conséquences de l’épilepsie sur la vie 
quotidienne de leur enfant ou la possibilité d’une surveillance médicale efficace. 

Chez les parents qui voient dans l’épilepsie une affection grave, il semble que 
cette perception soit principalement déterminée par leur vécu des crises : peur de 
survenue d’une crise, crainte des complications aigues ou des conséquences à plus 
long terme. 
 
2.2.2.1. Dans le milieu familial  

 
2.2.2.1.1. Changement de regard sur l’épilepsie 

Non pas du tout : 14 répondants (26.9%) 
Plutôt non : 8 répondants (15.4%) 
Plutôt oui : 14 répondants (26.9%) Oui très certainement : 16 répondants (30.8%) 
 

2.2.2.1.2. Perception de l’épilepsie comme une affection grave 
Non pas du tout : 2 répondants (3.8%) 
Plutôt non : 26 répondants (50%) 
Plutôt oui : 12 répondants (23.1%) 
Oui très certainement : 11 répondants (21.2%) 
Non répondu : 1 répondant (1.9%) 
 

On retrouve une association statistiquement significative entre survenue d’un 
état de mal épileptique et perception par les parents de l’épilepsie comme étant une 
affection grave (p<0.05) *. Parmi les 50 parents interrogés, les enfants de 39 d’entre 
eux n’ont jamais présenté d’état de mal épileptique. Pour 27 de ces parents, l’épilepsie 
n’est pas une affection grave. Pour 2 des 7 parents dont l’enfant a présenté un état de 
mal épileptique, l’épilepsie n’est pas une affection grave. Pour aucun des 4 parents 
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dont l’enfant a présenté plusieurs états de mal épileptiques l’épilepsie n’est pas une 
affection grave. 
 
2.2.2.2. Dans le milieu scolaire 

 
2.2.2.2.1. Sentiment d’une pénalisation dans les activités scolaires de l’enfant ou 

l’adolescent à cause de l’épilepsie 
Non pas du tout : 17 répondants (32.7%) 
Plutôt non : 8 répondants (15.4%) 
Plutôt oui : 7 répondants (13.5%) 
Oui très certainement : 20 répondants (38.5%) 

 
On retrouve un lien entre le sentiment des parents d’une pénalisation dans les 

activités scolaires de leur enfant et la présence de troubles de l’attention d’une part 
(p<0.01) * et de troubles des apprentissages d’autre part (p<0.05) *. Cinquante parents 
ont été interrogés. Trente d’entre eux décrivent une pénalisation dans les activités 
scolaires de leur enfant et parmi eux, 22 rapportent des troubles de l’attention 
associés. Parmi les 20 parents ne décrivant pas de pénalisation dans les activités 
scolaires de leur enfant, seuls 5 rapportent la présence de troubles de l’attention.  
De même, sur 50 réponses recueillies, 24 parents ressentent une pénalisation dans 
les activités scolaires de leur enfant et 20 d’entre eux signalent la présence de troubles 
des apprentissages. Parmi les 26 ne percevant pas de pénalisation dans les activités 
scolaires, 12 ne relèvent pas de troubles des apprentissages chez leur enfant. 
 

Par ailleurs, on met en évidence une association statistiquement significative 
entre le sentiment des parents d’une pénalisation de leur enfant dans ses activités 
scolaires et la perception de l’épilepsie comme une affection grave (p<0.05) *. Parmi 
50 parents interrogés, 31 ne considèrent pas l’épilepsie comme une affection grave. 
Dix-neuf d’entre eux ne perçoivent pas leur enfant comme pénalisé dans ses activités 
scolaires. Parmi les 19 parents qui perçoivent l’épilepsie comme une affection grave, 
17 pensent que leur enfant est pénalisé dans ses activités scolaires. 

De même, il existe un lien entre le sentiment des parents d’une pénalisation de 
leur enfant dans ses activités scolaires et un changement de leur regard sur la maladie 
(p<0.05) *. Sur 51 parents interrogés, le regard que ces derniers portent sur l’épilepsie 
a changé pour 29 d’entre eux. Parmi eux, 21 ressentent l’épilepsie comme pénalisante 
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pour les activités scolaires de leur enfant. Parmi les 22 parents dont le regard n’a pas 
changé sur l’épilepsie, seuls 7 rapportent le ressenti d’une pénalisation dans les 
activités scolaires de leur enfant. 

 
2.2.2.2.2. Demande de dispense d’une activité scolaire du fait de l’épilepsie  

Non pas du tout : 42 répondants (80.8%) 
Plutôt non : 1 répondant (1.9%) 
Plutôt oui : 3 répondants (5.8%) 
Oui très certainement : 6 répondants (11.5%) 

 
2.2.3. Demande d’information, communication par rapport à l’épilepsie 
 
2.2.3.1. Informations pour les familles 
 
2.2.3.1.1. Sentiment de réponses aux questions concernant l’épilepsie par les 

différents professionnels de santé rencontrés  
Non pas du tout : 14 répondants (26.9%) 
Plutôt non : 6 répondants (11.5%) 
Plutôt oui : 10 répondants (19.2%) 
Oui très certainement : 10 répondants (19.2%) 
Amélioration au cours de la prise en charge : 11 répondants (21.2%) 
Non répondu : 1 répondant (1.9%) 

 
2.2.3.1.2. Utilité d’ateliers d’information et de formation sur l’épilepsie par des 

professionnels de santé pour les parents 
Non pas du tout : 8 répondants (15.4%) 
Plutôt non : 11 répondants (21.2%) 
Plutôt oui : 23 répondants (44.2%) 
Oui très certainement : 9 répondants (17.3%) 
Non répondu : 1 répondant (1.9%) 

 
2.2.3.1.3. Utilité d’ateliers d’information et de formation sur l’épilepsie par des 

professionnels de santé pour l’enfant ou l’adolescent 
Non pas du tout : 5 répondants (9.6%) 
Plutôt non : 8 répondants (15.4%) 
Plutôt oui : 24 répondants (46.2%) 
Oui très certainement : 10 répondants (19.2%) 
Non répondu : 5 répondants (9.6%) 
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Nos résultats mettent en évidence une association entre redoublement et 
demande d’information des parents pour leur enfant (p<0.05) *. Quarante-six parents 
ont été interrogés. Parmi les 31 parents dont l’enfant n’a pas redoublé, 26 sont 
demandeurs d’information pour lui. Sept parents sur les 15 dont l’enfant a redoublé 
sont demandeurs d’information. Les parents dont l’enfant a redoublé sont donc moins 
demandeurs d’information pour ce dernier. 

 
2.2.3.2. Communication aux autres 
 
2.2.3.2.1. Hésitation à informer l’école du diagnostic d’épilepsie  

Non pas du tout : 45 répondants (86.5%) 
Plutôt non : 2 répondants (3.8%) 
Plutôt oui : 0 répondant 
Oui très certainement : 5 répondants (9.6%) 
 

Les réponses recueillies permettent de trouver un lien significatif entre l’absence 
d’hésitation des parents à informer l’école du diagnostic et le nombre d’hospitalisations 
de l’enfant ou de l’adolescent à cause de l’épilepsie (p<0.01) *. Sur 51 parents 
interrogés, 46 n’hésitent pas à informer l’école du diagnostic d’épilepsie. Les 5 parents 
qui se posent la question de la nécessité d’informer l’école du diagnostic ont tous un 
enfant hospitalisé moins de 2 fois à cause de son épilepsie.  

 
2.2.3.2.2. Accord des parents pour qu’un enseignant donne des explications aux 

autres élèves à propos de l’épilepsie 
Non pas du tout : 4 répondants (7.7%) 
Plutôt non : 5 répondants (9.6%) 
Plutôt oui : 11 répondants (21.2%) 
Oui très certainement : 32 répondants (61.5%) 

 
Nos résultats mettent en évidence une association significative entre l’accord 

des parents pour informer les autres élèves et les antécédents de redoublements de 
leur enfant (p<0.01) *. Cinquante-et-un parents ont été interrogés. Quinze d’entre eux 
ont un enfant qui a redoublé. Parmi eux, 9 sont d’accord pour qu’une information soit 
donnée aux autres élèves. Parmi les 36 parents dont l’enfant n’a pas redoublé, 33 sont 
favorables à une information pour les autres élèves. 
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2.2.3.2.3. Intérêt d’une plus grande information en milieu scolaire concernant 
l’épilepsie   

Non pas du tout : 6 répondants (11.5%) 
Plutôt non : 4 répondants (7.7%) 
Plutôt oui : 18 répondants (34.6%) 
Oui très certainement : 22 répondants (42.3%) 
Non répondu : 2 répondants (3.8%) 

 
 
2.3. Les enseignants 
 
2.3.1. Caractéristiques générales 

 
2.3.1.1. Sexe  

Hommes : 10 enseignants (26.3%) 
Femmes : 28 enseignantes (73.7%) 
 

2.3.1.2. Etablissement d’affectation 
Maternelle : 6 enseignants (15.8%) 
Elémentaire : 20 enseignants (52.6%) 
Collège : 6 enseignants (15.8%) 
Lycée : 6 enseignants (15.8%) 
 

2.3.1.3. Date d’entrée dans l’enseignement comme enseignant titulaire 
Avant 2003 : 22 enseignants (57.9%) 
Après 2003 : 16 enseignants (42.1%) 
 

La loi qui définit les modalités actuelles du PAI a été votée en 2003, c’est 
pourquoi nous avons choisi cette année pour discriminer la date d’entrée des 
répondants dans l’enseignement. 

 
De façon tout à fait logique, la majorité des enseignants interrogés exerce à 

l’école élémentaire. 
Notre échantillon est composé quasi aux 3/4 par des enseignantes. La répartition 

de l’entrée dans l’enseignement est quant à elle assez homogène avec tout de même 
une discrète prédominance des enseignants ayant débuté leur exercice avant 2003. 
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2.3.2. Vécu de l’épilepsie de l’enfant par les enseignants 
 

Comme pour les parents, nous avons demandé aux enseignants ce qu’était 
pour eux l’épilepsie. 14 enseignants parmi les 38 interrogés disent avoir déjà été 
confrontés à l’épilepsie, que ce soit dans un cadre professionnel ou personnel. Pour 
16 enseignants, épilepsie est synonyme de « crises » ou encore de « maladie où l’on 
convulse ». Quinze enseignants parlent spécifiquement de maladie neurologique. 
Seulement 4 évoquent l’existence de différents types de crises. L’épilepsie est perçue 
comme une « maladie grave » voire « handicapante » par 6 des enseignants 
interrogés. 

Il ressort de ces entretiens que la gestion de l’urgence en cas de survenue d’une 
crise d’épilepsie est une source de préoccupation importante pour les enseignants. 
« Qu’est-ce que je vais faire s’il fait une crise ? » est la première question que 
rapportent s’être posés 10 enseignants quand on leur a appris qu’un de leurs élèves 
était épileptique. Seuls 3 enseignants évoquent spontanément la conduite à tenir en 
cas de survenue d’une crise. Leur appréhension face à l’épilepsie est un sujet 
fréquemment évoqués par les enseignants. Neuf d’entre eux avouent leur peur 
persistante de la crise et de sa gestion. Au contraire, 12 enseignants n’ont pas 
d’inquiétude particulière par rapport à l’épilepsie. Pour 10 enseignants, la crainte par 
rapport à l’épilepsie a évolué. Une enseignante pour qui les craintes sont apparues 
secondairement disait « avoir pris conscience des risques » de l’épilepsie après que 
son élève ait été hospitalisée dans les suites d’une crise prolongée survenue à 
domicile. A l’inverse, les inquiétudes se sont apaisées au cours du temps pour 9 
enseignants, rassurés de ne pas avoir été confrontés à une crise, de voir que l’élève 
épileptique est « comme les autres ». Certains de ces enseignants pensent que 
l’information qu’ils ont reçue par le médecin scolaire les a aussi aidés à être plus 
sereins.  

La nécessité d’information sur l’épilepsie par le médecin de l’Education 
Nationale a été évoquée par plusieurs autres enseignants. 3 mentionnent 
spécifiquement leur besoin d’information sur les adaptations pédagogiques à mettre 
en place pour les élèves épileptiques. On relèvera ainsi qu’au cours des entretiens, 
seuls 2 enseignants ont évoqué les conséquences possibles de l’épilepsie sur les 
apprentissages.  
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Onze enseignants pensent qu’avoir un élève épileptique a entraîné une 
modification de leur regard sur la maladie. Pour 26 autres cela n’a rien changé. 

Par ailleurs, un seul des enseignants que nous avons interrogés rapporte une 
situation de mise à l’écart d’un élève épileptique par ses camarades. Cela semble 
assez cohérent avec les réponses des enfants et adolescents à ce sujet. En effet, 
seuls 2 enfants expliquaient s’être déjà sentis stigmatisés par les autres élèves à 
cause de leur épilepsie. 
 
2.3.2.1. Changement de regard sur l’épilepsie 

Non pas du tout : 15 enseignants (39.5%) 
Plutôt non : 11 enseignants (28.9%) 
Plutôt oui : 7 enseignants (18.4%) 
Oui très certainement : 4 enseignants (10.5%) 
Non répondu : 1 enseignant (2.6%) 

 
On retrouve une association statistiquement significative entre l’expression d’un 

changement de son regard sur l’épilepsie par l’enseignant et le sentiment d’information 
des parents par le corps médical (p<0.05) *. Sur 30 répondants, 12 parents d’enfants 
ou d’adolescents ne se sentent pas bien informés par le corps médical. Aucun des 
enseignants de ces élèves n’expriment une modification de son regard sur l’épilepsie. 
Parmi les 18 parents se sentant correctement informés, 7 enseignants rapportent un 
changement de leur perception sur l’épilepsie. 
 
2.3.2.2. Confrontation à une crise d’épilepsie ou une convulsion fébrile 

pendant le temps scolaire  
Oui : 7 enseignants (18.4%) 
Non : 31 enseignants (81.6%) 
 

2.3.2.3. Confrontation à la mise à l’écart d’un enfant épileptique par d’autres 
élèves du fait de sa maladie  

Non pas du tout : 36 enseignants (94.7%) 
Plutôt non : 1 enseignant (2.6%) 
Plutôt oui : 1 enseignant (2.6%) 
Oui très certainement : 0 enseignant 
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2.3.2.4. Problèmes pratiques posés en classe par la présence d’un enfant 
épileptique 

Non pas du tout : 18 enseignants (47.4%) 
Plutôt non : 10 enseignants (26.3%) 
Plutôt oui : 5 enseignants (13.2%) 
Oui très certainement : 5 enseignants (13.2%) 
 

2.3.2.5. Limitation de participation à une activité scolaire d’un élève épileptique 
du fait de sa maladie  

Oui : 11 enseignants (28.9%) 
Non : 26 enseignants (68.4%) 
Non répondu : 1 enseignant (2.6%) 

 
2.3.3. Demande d’information, communication par rapport à l’épilepsie 
 
2.3.3.1. Informations pour les enseignants 
 
2.3.3.1.1. Appel au médecin scolaire  

Oui : 10 enseignants (26.3%) 
Non : 28 enseignants (73.7%) 
 

2.3.3.1.2. Utilité d’ateliers d’information et de formation sur l’épilepsie par des 
professionnels de santé pour les enseignants           

Non pas du tout : 1 enseignant (2.6%) 
Plutôt non : 3 enseignants (7.9%) 
Plutôt oui : 16 enseignants (42.1%) 
Oui très certainement : 18 enseignants (47.4%)       

 
2.3.3.2. Communication aux autres 
 
2.3.3.2.1. Explications données aux autres élèves à propos de l’épilepsie 

Oui : 3 enseignants (7.9%) 
Non : 35 enseignants (92.1%) 
 

Seuls 3 enseignants parmi les 38 rencontrés ont déjà évoqué spécifiquement 
l’épilepsie d’un de leur élève avec ses camarades de classe. Six autres ont donné des 
explications à propos des problèmes de santé, des troubles du comportement ou des 
aménagements particuliers, notamment dans le cadre de la natation, qui concernent 
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l’élève sans nommer cependant son épilepsie. Sept enseignants pensent en parler 
après-coup si une crise survient un jour pendant le temps scolaire.  

Dans 10 cas, les élèves étaient déjà au courant qu’un de leur camarade était 
épileptique et l’enseignant n’en a pas reparlé. 

 
2.3.3.2.2. Intérêt d’une plus grande information en milieu scolaire concernant 

l’épilepsie  
Non pas du tout : 1 enseignant (2.6%) 
Plutôt non : 13 enseignants (34.2%) 
Plutôt oui : 20 enseignants (52.6%) 
Oui très certainement : 4 enseignants (10.5%) 
 

Vingt-quatre enseignants (63.1%) sont demandeurs d’une plus grande 
information pour le milieu scolaire. Les 14 autres (36.8%) pensent que l’information 
actuelle est suffisante.  

Les enseignants favorables à plus d’information envisagent ainsi qu’une 
information sur l’épilepsie leur soit donnée lorsqu’ils accueillent dans leur classe un 
enfant épileptique (54.2%) plutôt qu’à titre systématique (37.5%). Ils en attendent des 
données de bases sur la maladie (75%) telles que la description des différents types 
de crises et des symptômes qui doivent les alerter, l’explication de la conduite à tenir 
en cas de crise ; des informations pratiques ciblées sur leur élève (37.5%) et 
notamment des aspects pouvant influencer ses apprentissages (29.2%).  

Les enseignants sont aussi fortement demandeurs de situation de mise en 
pratique pour l’apprentissage de la conduite à tenir en cas de crise (58.3%) et 
l’administration des traitements d’urgence (12.5%). Cette formation doit à leur sens 
être réalisée par des professionnels de santé (20.8%) et peut comprendre le 
visionnage de vidéo (16.7%) afin de visualiser les différents types de crises auxquels 
ils pourraient être confrontés. Dix enseignants pensent par ailleurs qu’il faudrait 
coupler l’information sur l’épilepsie à une information sur d’autres pathologies qu’ils 
pourraient être amenés à rencontrer au cours de leur exercice, notamment diabète, 
asthme ou allergies. 

Concernant l’information des élèves, les enseignants pensent qu’elle n’a pas 
d’intérêt à être effectuée de façon systématique pour eux. Pour certains il faut 
l’envisager de façon systématique dans une classe avec un élève épileptique (37.5%). 
Pour d’autres, elle doit être réalisée au cas par cas (20.8%) : en cas de crises 



98  

fréquentes par exemple. Pour certains (20.8%), l’information est d’autant plus utile que 
les élèves sont plus âgés. L’information doit surtout donner à ces derniers une conduite 
à tenir en cas de crise (29.2%) et leur permettre de comprendre « ce qu’est 
l’épilepsie » (20.8%). Pour la majorité des enseignants, l’information doit être réalisés 
par des intervenants extérieurs, au cours d’ateliers de sensibilisation (29.2%) ou par 
le médecin scolaire (20.8%).  
 
 
2.4. Les médecins de l’Education Nationale 
 
2.4.1. Caractéristiques générales 
 
2.4.1.1. Année de début d’exercice en tant que médecin de l’Education 

Nationale 
Avant 2003 : 29 médecins (64.4%) 
Après 2003 : 13 médecins (28.9%) 
Non répondu : 3 médecins (6.7%) 
 

2.4.1.2. Qualification ordinale 
Médecine générale : 29 médecins (64.4%) 
Autre : 4 médecins (8.9%) 
Non répondu : 12 médecins (26.7%) 

 
2.4.2. Perception de l’épilepsie par le médecin de l’Education Nationale 
 
2.4.2.1. Tabous et a priori autour de l’épilepsie 
 
2.4.2.1.1. Persistance de tabou autour de l’épilepsie  
 
2.4.2.1.1.1. Dans la société en général 

Non pas du tout : 1 médecin (2.2%) 
Plutôt non : 13 médecins (28.9%) 
Plutôt oui : 28 médecins (62.2%) 
Oui très certainement : 2 médecins (4.4%) 
Non répondu : 1 médecin (2.2%) 
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2.4.2.1.1.2. Dans les familles concernées par l’épilepsie 
Non pas du tout : 4 médecins (8.9%) 
Plutôt non : 27 médecins (60%) 
Plutôt oui : 9 médecins (20%) 
Oui très certainement : 1 médecin (2.2%) 
Non répondu : 4 médecins (8.9%) 
 

2.4.2.1.1.3. Dans le milieu enseignant 
Non pas du tout : 4 médecins (8.9%) 
Plutôt non : 25 médecins (55.6%) 
Plutôt oui : 11 médecins (24.4%) 
Oui très certainement : 4 médecins (8.9%) 
Non répondu : 1 médecin (2.2%) 
 

2.4.2.1.2. Nécessité de rectifier des a priori sur l’épilepsie 
 
2.4.2.1.2.1. Auprès du milieu enseignant 

Non pas du tout : 4 médecins (8.9%) 
Plutôt non : 11 médecins (24.4%) 
Plutôt oui : 19 médecins (42.2%) 
Oui très certainement : 10 médecins (22.2%) 
Non répondu : 1 médecin (2.2%) 
 

2.4.2.1.2.2. Auprès des familles de malade 
Non pas du tout : 13 médecins (28.9%) 
Plutôt non : 21 médecins (46.7%) 
Plutôt oui : 6 médecins (13.3%) 
Oui très certainement : 4 médecins (8.9%) 
Non répondu : 1 médecin (2.2%) 

 
2.4.2.1.2.3. Auprès des enfants malades 

Non pas du tout : 16 médecins (35.6%) 
Plutôt non : 26 médecins (57.8%) 
Plutôt oui : 2 médecins (4.4%) 
Oui très certainement : 1 médecin (2.2%) 
 

2.4.2.1.2.4. Auprès des parents d’autres élèves 
Non pas du tout : 13 médecins (28.9%) 
Plutôt non : 23 médecins (51.1%) 
Plutôt oui : 4 médecins (8.9%) 
Oui très certainement : 1 médecin (2.2%) 
Non concerné : 4 médecins (8.9%) 
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2.4.2.1.2.5. Auprès des autres élèves 
Non pas du tout : 11 médecins (24.4%) 
Plutôt non : 28 médecins (62.2%) 
Plutôt oui : 2 médecins (4.4%) 
Oui très certainement : 1 médecin (2.2%) 
Non concerné : 3 médecins (6.7%) 
 

2.4.2.1.3. Présence d’enfants épileptiques non signalés dans le secteur d’exercice du 
médecin de l’Education Nationale 

Non pas du tout : 3 médecins (6.7%) 
Oui mais ils sont peu nombreux : 29 médecins (64.4%) 
Oui et ils sont nombreux : 5 médecins (11.1%) 
Non répondu : 8 médecins (17.8%) 

 
2.4.2.2. L’épilepsie à l’école 
 
2.4.2.2.1. Perception de l’épilepsie comme une maladie particulièrement pénalisante 

pour la scolarité d’un élève 
 
2.4.2.2.1.1. Pour ses apprentissages 

Non pas du tout : 1 médecin (2.2%) 
Plutôt non : 21 médecins (46.7%) 
Plutôt oui : 15 médecins (33.3%) 
Oui très certainement : 6 médecins (13.3%) 
Non répondu : 2 médecins (4.4%) 
 

2.4.2.2.1.2. Pour ses relations avec les enseignants 
Non pas du tout : 6 médecins (13.3%) 
Plutôt non : 33 médecins (73.3%) 
Plutôt oui : 3 médecins (6.7%) 
Oui très certainement : 2 médecins (4.4%) 
Non répondu : 1 médecin (2.2%) 
 

2.4.2.2.1.3. Pour l’intégration de l’enfant auprès des autres élèves 
Non pas du tout : 11 médecins (24.4%) 
Plutôt non : 31 médecins (68.9%) 
Plutôt oui : 2 médecins (4.4%) 
Oui très certainement : 1 médecin (2.2%) 
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2.4.2.2.2. Danger particulier à l’école pour un élève épileptique du fait de sa maladie  
Non pas du tout : 12 médecins (26.7%) 
Plutôt non : 23 médecins (51.1%) 
Plutôt oui : 6 médecins (13.3%) 
Oui très certainement : 0 médecin 
Non répondu : 4 médecins (8.9%) 

 
2.4.2.2.3. Aide des traitements d’urgence administrés par voies orale ou nasale pour 

l’intégration des élèves épileptiques 
Non pas du tout : 3 médecins (6.7%) 
Plutôt non : 6 médecins (13.3%) 
Plutôt oui : 29 médecins (64.4%) 
Oui très certainement : 7 médecins (15.6%) 

 
2.4.2.2.4. Contact avec le médecin prescripteur en cas de traitement de fond 

antiépileptique à donner sur le temps scolaire  
Jamais : 2 médecins (4.4%) 
Rarement : 19 médecins (42.2%) 
Fréquemment : 10 médecins (22.2%) 
Toujours : 4 médecins (8.9%) 
Non concerné : 9 médecins (20%) 
Non répondu : 1 médecin (2.2%) 
 

Pour près de 80% des médecins de l’Education Nationale qui ont participé à 
notre étude, un élève épileptique ne court pas de danger particulier à l’école du fait de 
sa maladie. Pour les médecins scolaires, la possibilité de survenue d’une crise 
d’épilepsie à l’école ne semble donc pas être un sujet de préoccupation notable sur le 
plan médical. Ils portent cependant une grande attention quant aux explications à 
donner au corps enseignant concernant la conduite à tenir en cas de crise puisque 40 
des 43 médecins répondants expliquent « toujours » cette conduite à tenir et que les 
3 médecins restants le font « fréquemment ». 
 

En dehors du cas de la crise d’épilepsie, nous avons cherché à recueillir des 
éléments sur la perception des médecins scolaires concernant la scolarité et 
l’intégration des élèves épileptiques. Il en ressort que pour la grande majorité des 
médecins scolaires, l’épilepsie n’est pas un obstacle pour l’intégration d’un élève dans 
le milieu scolaire. En effet, pour près de 90% des médecins interrogés un enfant 
épileptique n’est pas pénalisé à cause de sa maladie dans ses relations avec les 
enseignants. De même, l’épilepsie n’est pas particulièrement pénalisante pour 
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l’intégration de l’élève auprès de ses camarades pour plus de 90% des médecins 
répondants.  

Ils semblent par contre plus partagés quant aux risques de l’épilepsie sur les 
apprentissages puisque 80% d’entre eux ont choisi les réponses intermédiaires 
« Plutôt oui » ou « Plutôt non ». La tendance va de peu (51.2%) vers l’absence de 
pénalisation des apprentissages de l’élève épileptique selon les médecins interrogés. 
 

Concernant la persistance de tabous autour de l’épilepsie, la grande majorité 
des médecins scolaires paraît là encore plutôt partagée : pour chacun des 3 items 
déclinés, au moins 80% d’entre eux ont sélectionnés les réponses intermédiaires 
« Plutôt oui » ou « Plutôt non » qui leur étaient proposés. Selon eux, des tabous 
persisteraient encore dans la société en général (66.6%) alors qu’ils seraient plutôt 
absents au sein du milieu enseignant (64.5%) ou dans les familles concernées par 
l’épilepsie (68.9%).  

Dans le même ordre d’idée, près de 65% des médecins interrogés pensent que 
les élèves épileptiques qui leur sont inconnus restent « peu nombreux ». 

De plus, pour quasi 65% des médecins interrogés, les enseignants conservent 
des a priori sur l’épilepsie. D’après eux, ces a priori sont centrés sur la crise 
d’épilepsie d’une part (méconnaissance de la conduite à tenir ; persistance des 
croyances de risque de mortalité et d’étouffement au cours des crises) et sur les 
représentations de la maladie épileptique d’autre part (image de l’épilepsie restreinte 
aux crises généralisées tonico-cloniques ; nombreuses contre-indications inhérentes 
à la maladie). 
Seuls 25% des médecins pensent qu’ils persistent des a priori dans les familles 
d’enfants ou d’adolescents malades. Ces a priori concernent, comme les enseignants, 
les représentations de la maladie. D’après les médecins, les parents craignent aussi 
des répercussions de l’épilepsie sur l’avenir professionnel ou personnel de leur enfant. 
Il n’y a pas d’a priori concernant leur maladie chez les enfants épileptiques pour plus 
de 90% des médecins. Il en est de même pour les camarades d’un élève épileptique 
ou leurs parents. 
 

Concernant l’aspect particulier des médicaments, les traitements d’urgence 
autres que les benzodiazépines à administrer par voie intra-rectale sont vus comme 
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une bonne alternative dans l’aide à l’intégration de l’élève épileptique par 80% des 
médecins scolaires.  

Pour les traitements de fond anti-épileptiques à administrer sur le temps 
scolaire, 20% des médecins ne sont pas concernés par la question et les autres 
pensent pour près de 65% que cette situation peut justifier un contact avec le médecin 
prescripteur mais pas de façon systématique. 
 

Nos résultats trouvent une association statistiquement significative entre le fait 
que les médecins scolaires perçoivent l’épilepsie comme particulièrement pénalisante 
dans les apprentissages d’un élève et le contact du médecin prescripteur par le 
médecin scolaire (p<0.05) *. Parmi 33 médecins scolaires répondants, 12 prennent 
« toujours » ou « souvent » contact avec le médecin prescripteur en cas de traitement 
de fond antiépileptique à donner sur le temps scolaire. Parmi ces 12 médecins, 9 
pensent que l’épilepsie peut être responsable d’une pénalisation dans les 
apprentissages scolaires. Parmi les 21 médecins qui ne prennent « jamais » ou 
« rarement » contact avec le médecin prescripteur en cas de traitement de fond, 7 
pensent qu’il peut exister une pénalisation des apprentissages en cas d’épilepsie. 
 
 
2.5. Le Projet d’Accueil Individualisé 
 
2.5.1. Instauration du PAI 
 
2.5.1.1. Délai de mise en place du PAI selon les parents 

Depuis la date du diagnostic (ou dès l’entrée en maternelle) : 10 PAI (28.6%) 
< 3 mois après le diagnostic : 5 PAI (14.3%) 
> 3 mois après le diagnostic : 6 PAI (17.1%) 
> 1 an après le diagnostic : 13 PAI (37.1%) 
Non répondu : 1 PAI (2.9%) 
 

Les délais d’instauration du PAI restent variables dans notre échantillon. Il semble 
cependant qu’un diagnostic posé avant l’âge scolaire et une épilepsie avec des crises 
généralisées d’emblée soient des éléments pour la mise en place immédiate d’un PAI. 
Pour la plupart des épilepsies focales, avec ou sans crises généralisées secondaires, 
le PAI est proposé au-delà de 3 mois. 
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2.5.1.2. Personne suggérant la mise en place du PAI 
 
2.5.1.2.1. Selon les médecins de l’Education Nationale  

Neuro-pédiatre, neurologue : 4 médecins (8.9%) 
Médecin de l’Education Nationale : 6 médecins (13.3%) 
Médecin traitant, pédiatre : 0 médecin 
Parents : 5 médecins (11.1%) 
Enseignant : 12 médecins (26.7%) 
Autre : 18 médecins (40%) 
 

2.5.1.2.2. Selon les parents : ce qui a été fait en pratique 
Neuro-pédiatre, neurologue : 4 PAI (11.4%) 
Médecin de l’Education Nationale : 3 PAI (8.6%) 
Médecin traitant, pédiatre : 0 PAI 
Parents : 1 PAI (2.9%) 
Enseignant : 17 PAI (48.6%) 
Autre : 8 PAI (22.9%) 
Non répondu : 2 PAI (5.7%) 

 
Avec près de la moitié des propositions à leur actif, les enseignants sont les 

premiers à suggérer en pratique la mise en place des PAI. Loin derrière, viennent 
ensuite les médecins spécialistes et les médecins scolaires.  

On notera que les propositions de PAI par les médecins spécialistes 
concernaient des enfants pour qui le diagnostic d’épilepsie a été posé avant l’entrée 
en maternelle.  

Le PAI est suggéré par le médecin scolaire dans la plupart des cas après avoir 
été sollicité par un enseignant confronté à des difficultés d’apprentissage ou de 
comportement avec son élève. 

 
2.5.1.3. Organisation de la mise en place d’un premier PAI « Epilepsie » par le 

médecin de l’Education Nationale 
 
2.5.1.3.1. Rencontre de l’élève 

Jamais : 0 médecin 
Rarement : 6 médecins (13.3%)  
Fréquemment : 10 médecins (22.2%) 
Toujours : 27 médecins (60%) 
Non répondu : 2 médecins (4.4%) 
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2.5.1.3.2. Examen clinique de l’élève 
Jamais : 6 médecins (13.3%) 
Rarement : 18 médecins (40%)  
Fréquemment : 9 médecins (20%) 
Toujours : 10 médecins (22.2%) 
Non répondu : 2 médecins (4.4%) 
 

2.5.1.3.3. Rencontre des parents 
Jamais : 0 médecin 
Rarement : 0 médecin 
Fréquemment : 5 médecins (11.1%) 
Toujours : 39 médecins (86.7%) 
Non répondu : 1 médecin (2.2%) 
 

2.5.1.3.4. Rencontre de l’enseignant 
Jamais : 0 médecin 
Rarement : 0 médecin 
Fréquemment : 3 médecins (6.7%) 
Toujours : 41 médecins (91.1%)  
Non répondu : 1 médecin (2.2%) 
 

2.5.1.3.5. Explication de la conduite à tenir en cas de crise 
Jamais : 0 médecin 
Rarement : 0 médecin 
Fréquemment : 3 médecins (6.7%) 
Toujours : 40 médecins (88.9%) 
Non répondu : 2 médecins (4.4%) 
 

2.5.1.3.6. Rencontre du chef d’établissement  
Jamais : 0 médecin 
Rarement : 7 médecins (15.6%) 
Fréquemment : 10 médecins (22.2%) 
Toujours : 26 médecins (57.8%) 
Non répondu : 2 médecins (4.4%) 

 
Pour le médecin de l’Education Nationale, la mise en place du PAI est l’occasion 

de rencontrer les parents et l’enseignant de l’élève afin de leur expliquer la conduite à 
tenir qui sera suivie en cas de survenue d’une crise d’épilepsie pendant le temps 
scolaire. Dans une moindre mesure mais de façon tout de même fréquente, la mise 
en place du PAI permettra la rencontre de l’élève épileptique et du chef 
d’établissement. Le temps de l’instauration d’un PAI n’est par contre pas le moment 
choisi de façon préférentielle par le médecin scolaire s’il souhaite examiner l’élève. 
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2.5.1.4. Difficultés rencontrées lors de la mise en place d’un PAI chez un 
enfant épileptique par le médecin de l’Education Nationale 

Jamais : 7 médecins (15.6%)  
Rarement : 30 médecins (66.7%) 
Fréquemment : 4 médecins (8.9%) 
Toujours : 1 médecin (2.2%) 
Non répondu : 3 médecins (6.7%) 
 

2.5.2. Utilisation du PAI  
 

Vingt des 24 enfants et adolescents interrogés (83.3%) ne connaissent pas les 
mesures prises dans leur PAI. Ils sont 8 sur 11 chez les adolescents (72.7%). Un seul 
des 11 adolescents a pu nous donner la signification du terme PAI. 

Parmi les 52 parents de notre échantillon, 11 d’entre eux (21.2%) connaissent 
la signification de l’acronyme PAI. Par ailleurs, seulement 11 parents (21.2%) savent 
que ce sont eux qui sont réglementairement à l’origine de la demande du PAI pour leur 
enfant ; 12 (23.1%) que le médecin de l’Education Nationale le rédige ; 6 (11.5%) que 
le chef d’établissement en est responsable au sein de son établissement. A propos 
des mesures prises dans le PAI de leur enfant, 16 parents (30.8%) n’ont aucune notion 
les concernant ; sinon, la première mesure citée par les parents (97.2%) est la 
conduite à tenir en cas de survenue d’une crise à l’école. Dans un cas, des parents 
immigrés ne parlant pas bien français n’avaient en fait pas compris qu’un PAI avait été 
mis en place pour leur fils avant notre entretien. 

Chez les enseignants, 20 parmi 38 (52.6%) connaissent le cadre d’utilisation du 
PAI. Douze enseignants (31.6%) savent que les parents sont à l’initiative d’un PAI ; 13 
(34.2%) que le médecin scolaire en est le rédacteur ; 13 autres (34.2%) que le chef 
d’établissement en est responsable au sein de son établissement. 21 enseignants 
(55.3%) reconnaissent ne jamais consulter le PAI dont bénéficie leur élève. Pour les 7 
lycéens de notre étude, à 4 reprises les enseignants interrogés ont découvert qu’un 
PAI avait été mis en place pour un de leurs élèves par l’intermédiaire de notre travail. 

 
2.5.2.1. Connaissance du cadre d’utilisation du PAI par les enseignants 

Oui : 20 enseignants (52.6%) 
Non : 18 enseignants (47.4%) 
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2.5.2.2. Mise en place systématique d’un PAI si des adaptations sont 
nécessaires pendant le temps scolaire pour un enfant épileptique, 
selon les enseignants 

Non pas du tout : 0 enseignant 
Plutôt non : 9 enseignants (23.7%) 
Plutôt oui : 10 enseignants (26.3%) 
Oui très certainement : 16 enseignants (42.1%) 
Non répondu : 3 enseignants (7.9%) 

 
2.5.2.3. Utilité du PAI dans leur travail avec les enfants épileptiques selon les 

enseignants 
Non pas du tout : 1 enseignant (2.6%) 
Plutôt non : 3 enseignants (7.9%) 
Plutôt oui : 12 enseignants (31.6%) 
Oui très certainement : 21 enseignants (55.3%) 
Non répondu : 1 enseignant (2.6%) 
 

2.5.2.4. Consultation du PAI par les enseignants 
Non pas du tout : 18 enseignants (47.4%) 
Plutôt non : 6 enseignants (15.8%) 
Plutôt oui : 8 enseignants (21.1%) 
Oui très certainement : 5 enseignants (13.2%) 
Non répondu : 1 enseignant (2.6%) 

 
2.5.2.5. Personne suggérant le renouvellement du PAI selon les médecins de 

l’Education Nationale 
Neuro-pédiatre, neurologue : 0 médecin 
Médecin de l’Education Nationale : 17 médecins (37.8%) 
Médecin traitant, pédiatre : 0 médecin 
Parents : 6 médecins (13.3%) 
Enseignant : 7 médecins (15.6%) 
Autre : 15 médecins (33.3%) 
 

2.5.2.6. Refus par les familles de reconduire un PAI pour leur enfant selon les 
médecins de l’Education Nationale 

Jamais : 7 médecins (15.6%)  
Rarement : 35 médecins (77.8%) 
Fréquemment : 3 médecins (6.7%) 
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2.5.2.7. Contact des familles par le médecin de l’Education Nationale en cas 
de non renouvellement du PAI par ces dernières 

Jamais : 1 médecin (2.2%) 
Rarement : 7 médecins (15.6%) 
Fréquemment : 8 médecins (17.8%) 
Toujours : 27 médecins (60%) 
Non répondu : 2 médecins (4.4%) 

 
2.5.3. Evaluation des bénéfices supposés apportés par le PAI 
 
2.5.3.1. Sentiment que le PAI permet d’améliorer la prise en charge scolaire 

des enfants épileptiques 
 

2.5.3.1.1. Selon les adolescents 
Non pas du tout : 3 adolescents (27.3%) 
Plutôt non : 3 adolescents (27.3%) 
Plutôt oui : 5 adolescents (45.5%) 
Oui très certainement : 0 adolescent 
 

2.5.3.1.2. Selon les parents 
Non pas du tout : 23 participants (44.2%) 
Plutôt non : 6 participants (11.5%) 
Plutôt oui : 13 participants (25%) 
Oui très certainement : 5 participants (9.6%) Non répondu : 5 participants (9.6%) 
 

2.5.3.1.3. Selon les enseignants 
Non pas du tout : 2 enseignants (5.2%) 
Plutôt non : 6 enseignants (15.8%) 
Plutôt oui : 19 enseignants (50%) 
Oui très certainement : 8 enseignants (21.1%) 
Non répondu : 3 enseignants (7.9%) 
 

2.5.3.1.4. Selon les médecins de l’Education Nationale 
Non pas du tout : 1 médecin (2.2%) 
Plutôt non : 0 médecin 
Plutôt oui : 23 médecins (51.1%) 
Oui très certainement : 21 médecins (46.7%) 
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Les parents, pour plus de 40% d’entre eux, pensent que le PAI n’améliore pas 

du tout la prise en charge scolaire de l’élève épileptique. Cet avis est partagé de la 
même manière par les parents d’enfants ou d’adolescents. Nos résultats mettent en 
évidence une association statistiquement significative entre le redoublement de l’élève 
et la perception du PAI comme une aide à la scolarité par ses parents (p<0.01) *. Nous 
avons obtenu 46 réponses. Parmi 13 parents dont l’enfant ou l’adolescent a redoublé, 
9 perçoivent le PAI comme une aide à la scolarité. Parallèlement, 9 des 33 parents 
dont l’enfant ou l’adolescent n’a pas redoublé ressentent le PAI comme une aide à la 
scolarité.  

De leur côté, les adolescents interrogés ne ressentent pas non plus le PAI 
comme pouvant améliorer leur prise en charge scolaire dans plus de 50% des cas.  

Pour leur part, plus de 70% des enseignants voient à travers le PAI un bénéfice 
pour la scolarité des élèves épileptiques.   

Les médecins scolaires sont quant à eux plus de 97% à penser que le PAI 
permet d’améliorer la prise en charge scolaire des enfants épileptiques.  
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2.5.3.2. Sentiment que le PAI facilite l’intégration à l’école des enfants 
épileptiques  

 
2.5.3.2.1. Selon les adolescents 

Non pas du tout : 9 adolescents (81.8%) 
Plutôt non : 2 adolescents (18.2%) 
Plutôt oui : 0 adolescent 
Oui très certainement : 0 adolescent 
 

2.5.3.2.2. Selon les parents 
Non pas du tout : 33 participants (63.5%) 
Plutôt non : 4 participants (7.7%) 
Plutôt oui : 8 participants (15.4%) 
Oui très certainement : 1 participant (1.9%) 
Non répondu : 6 participants (11.5%) 

 
2.5.3.2.3. Selon les enseignants 

Non pas du tout : 8 enseignants (21.1%) 
Plutôt non : 8 enseignants (21.1%) 
Plutôt oui : 16 enseignants (42.1%) 
Oui très certainement : 2 enseignants (5.3%) 
Non répondu : 4 enseignants (10.5%) 
 

2.5.3.2.4. Selon les médecins de l’Education Nationale 
Non pas du tout : 0 médecin 
Plutôt non : 1 médecin (2.2%) 
Plutôt oui : 28 médecins (62.2%) 
Oui très certainement : 16 médecins (35.6%) 
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De même, il apparait de façon très nette une différence du bénéfice perçu du PAI 
pour l’intégration des élèves épileptiques entre les différents individus interrogés. Là 
encore, les avis des parents et des adolescents s’accordent : près de 65% des parents 
et plus de 80% des adolescents pensent que le PAI ne facilite pas du tout l’intégration 
à l’école des élèves épileptiques.   

Pour leur part, les enseignants semblent partagés sur cette question puisque 
plus de 60% d’entre eux choisissent les réponses intermédiaires « Plutôt oui » ou 
« Plutôt non ». 40% d’entre eux expriment tout de même un bénéfice apporté par le 
PAI pour l’intégration des élèves.  

De leur côté, les médecins scolaires sont plus de 97% à penser que le PAI 
permet de faciliter l’intégration des enfants épileptiques à l’école. 
 
2.5.4. Intérêt de la mise en place systématique d’un PAI pour tout enfant 

épileptique allant à l’école selon les médecins de l’Education Nationale 
Oui : 26 médecins (57.8%) 
Non : 17 médecins (37.8%) 
Non répondu : 2 médecins (4.4%) 
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Les médecins favorables à cette mesure avancent que cela permettrait : 
- Une meilleure information des enseignants sur la conduite à tenir en cas de 

crise et, par conséquent, une meilleure gestion de leur part si cette dernière 
survenait.   

- De rassurer parents, enfants et enseignants et de dédramatiser la crise 
d’épilepsie. 

- D’améliorer la sécurité des enfants en évitant que la maladie reste cachée. 
- D’informer les enseignants sur la maladie et ses conséquences possibles, 

notamment sur les apprentissages et le comportement. 
 

Les médecins plutôt opposés à cette mesure alléguent que : 
- Certains types d’épilepsies ne justifient pas la mise en place d’un PAI, 

notamment les absences épileptiques. 
- Le PAI ne s’entend qu’avec l’accord des parents. 

 
Les critères de mise en place d’un PAI sont pour eux : 

- Certaines caractéristiques de la maladie telles une épilepsie avec des crises 
généralisées, une épilepsie mal équilibrée, le risque de survenue de crise sur 
le temps scolaire. 

- Un retentissement de l’épilepsie ou du traitement anti-épileptique au niveau 
scolaire et/ou sur la vie quotidienne 

- La proposition d’un traitement d’urgence en cas de crise prolongée 
- L’adhésion des parents, de l’enfant au PAI 
- La nécessité de mise en place d’un protocole d’urgence 
- Certaines caractéristiques de l’enfant comme par exemple son jeune âge 

 
2.5.5. Améliorations à apporter au PAI 
 

Actuellement, plusieurs modèles de PAI « Epilepsie » sont utilisés dans 
l’Académie de Nancy-Metz. 

Nous avons demandé aux parents, aux enseignants et aux médecins scolaires 
ce qui pour eux devait être amélioré. 
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Près d’un tiers des familles interrogées trouve le PAI utilisé pour leur enfant 
satisfaisant et n’a pas de modification à lui apporter.  

Les principales propositions sont sinon : une adaptation au contexte particulier 
de l’enfant ; une sensibilisation des enseignants aux troubles des apprentissages 
pouvant être associés à l’épilepsie ; la rédaction d’un paragraphe spécifique à propos 
du Buccolam® et de ses modalités d’administration ; une reformulation de certaines 
phrases, jugées anxiogènes, concernant les contre-indications possibles associées à 
l’épilepsie, avec notamment le cas de la natation.  

Les demandes des parents concernent aussi des mesures associées en 
parallèle au PAI : réunion annuelle entre parents, enseignants et médecin scolaire 
pour le renouvellement du PAI ; amélioration de la circulation de l’information 
concernant la mise en place d’un PAI auprès des enseignants de collège et lycée ; 
formation pratique des enseignants.  
 

Les propositions des enseignants concernent plusieurs domaines : 
- Sur le fond : 8 enseignants demandent des explications écrites plus détaillées 

sur la conduite à tenir et les traitements d’urgence, leur délai d’administration ; 
6 enseignants souhaitent des informations écrites ciblées sur les symptômes 
propres de leur élève, les conséquences possibles de l’épilepsie sur les 
apprentissages ou le comportement ; 4 enseignants espèrent des informations 
complémentaires sur l’attitude à adopter avec l’élève épileptique, « ce qu’il faut 
éviter » ; 3 enseignants sont favorables à une information renforcée sur les 
aménagements pédagogiques à mettre en place. 

- Sur la forme : 6 enseignants demandent une clarification de la présentation du 
PAI avec notamment une meilleure lisibilité de la conduite à tenir en situation 
d’urgence. 

- Sur les mesures associées en parallèle au PAI : réunion de mise en place du 
PAI avec participation des parents, des enseignants, du chef d’établissement, 
du médecin scolaire ; participation systématique de l’enseignant aux réunions 
de renouvellement du PAI ; mise en place du PAI le plus tôt possible dans 
l’année scolaire et réactivation de l’information en cours d’année. 

- Sur le partage d’information : favoriser le partage d’information entre parents, 
enseignants et médecin scolaire ; informer l’ensemble des enseignants d’une 
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école sur la conduite à tenir en cas de crise ; favoriser le partage d’expérience 
entre enseignants. 

 
Près de 90% des médecins de l’Education Nationale interrogés disposent d’un 

modèle de PAI « Epilepsie ». Ils sont plus de 90% à être satisfaits de leur modèle, 
autant sur le fond que sur la forme.  

De leur point de vue les améliorations à apporter au PAI concernent :  
- Sur le fond : une présentation plus succincte de la conduite à tenir en cas de 

crise et des explications claires concernant les traitements d’urgence ; des 
explications plus précises sur les différents types de crises ; une information 
des conséquences possibles sur les apprentissages. 

- Sur la forme : une clarification dans la présentation globale, un modèle de PAI 
unique. 
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DISCUSSION 
 

En débutant ce travail, nous souhaitions confronter notre perception que 
l’épilepsie restait une maladie mal connue et dont on parle finalement peu, à la réalité 
du ressenti des élèves, des parents et des enseignants. Nous voulions évaluer la 
possibilité de l’instauration systématique d’un PAI pour tout élève épileptique comme 
moyen d’augmenter la connaissance autour de cette pathologie afin d’améliorer 
l’intégration et la scolarité des enfants épileptiques. 

A partir des résultats de notre étude, nous avons cherché si des facteurs 
déterminaient la connaissance, la perception et le vécu de la maladie, le fait d’en parler 
ou de demander des informations, que ce soit chez les enfants épileptiques scolarisés 
et bénéficiant d’un PAI « Epilepsie », leurs parents, leurs enseignants.  
Nous avons également évalué ce qui peut influencer la perception de la maladie et la 
prise en charge des élèves épileptiques chez les médecins de l’Education Nationale.  
 Concernant le PAI mis en place, nous voulions établir si des éléments 
particuliers conditionnent sa connaissance, la perception de son utilité chez les 
différents protagonistes que nous avons pu rencontrer. 
 

1. Perception de leur maladie par les élèves épileptiques 
 

1.1. Connaissance de la maladie 
 

Dans notre étude, nous utilisons trois critères pour évaluer la connaissance de 
l’épilepsie tant chez les enfants que chez les adolescents. Ces critères ont été choisis 
comme étant les plus accessibles et les plus pragmatiques pour permettre de 
communiquer, comprendre mais aussi pouvoir expliquer la prise en charge en cas de 
crise : nommer sa maladie comme « épilepsie », décrire les symptômes de ses crises, 
savoir si un traitement d’urgence des crises est proposé et lequel. 
 

Seulement 30% des enfants expriment le lien entre les manifestations qu’ils 
peuvent présenter et le terme « épilepsie ». De même, ils ne sont que 30% à pouvoir 
décrire les symptômes de leurs crises. Les adolescents sont à peine plus nombreux à 
pouvoir restituer ces informations puisque moins de la moitié d’entre eux peut à la fois 
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évoquer sa pathologie comme étant une épilepsie et décrire les manifestations 
cliniques.   

On retrouve une association statistiquement significative entre la connaissance 
de la maladie par l’enfant ou l’adolescent et le type d’épilepsie qu’il présente. La 
connaissance de la maladie apparaît meilleure chez ceux qui présentent une épilepsie 
avec généralisation motrice. Ils représentent la majorité des enfants de notre cohorte.  

Bien qu’il faille rester prudent dans l’interprétation de ces résultats eut égard au 
petit effectif d’enfants ne présentant que des crises focales ou des absences, on 
remarque qu’un seul enfant, parmi les 12 élèves considérés comme connaissant leur 
maladie, présente une épilepsie sans généralisation motrice. Etonnamment 3 des 4 
élèves présentant uniquement des crises focales sans généralisation motrice ne sont 
pas à même de nommer ou de décrire les symptômes de leur maladie. Tous les 
enfants avec une épilepsie absence nomment leur maladie sans pouvoir expliquer 
leurs symptômes. 

On peut formuler plusieurs hypothèses pour expliquer ces disparités. 
 D’une part, en dehors de l’assimilation commune de l’épilepsie aux crises 

généralisées motrices, on peut supposer que ce type d’évènements impressionnants 
induit le plus souvent un besoin de communiquer qui va permettre d’augmenter le 
niveau de connaissance de sa maladie par le patient.  

D’autre part, autant pour les épilepsies absence que pour les crises focales, la 
pathologie est fréquemment minimisée, parfois cachée ou volontairement non 
nommée du fait des tabous et des craintes de stigmatisation. Cette attitude est source 
d’angoisse pour les enfants qui vivent alors leur épilepsie comme un « secret » voire 
une maladie honteuse (25,28). 

On doit également signaler une déficience cognitive chez 4 des 8 patients ne 
pouvant ni nommer leur maladie ni en décrire les symptômes. Comme on pouvait le 
présupposer, le défaut d’information effective et efficace est majoré chez les enfants 
déficients et ce, probablement en partie à cause d’une communication médicale 
inadaptée à cette population.  

Pour les autres facteurs étudiés, la connaissance de sa maladie pour un enfant 
ou un adolescent n’est pas déterminée par son âge, l’ancienneté du diagnostic, le 
sentiment d’être gêné dans la vie quotidienne ou celui d’avoir été empêché dans une 
activité scolaire. 
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Pour ce qui concerne la connaissance par le patient d’un protocole de 
traitements d’urgence, elle est tout aussi limitée. Moins de 40% des enfants savent si 
un traitement est indiqué pour eux en cas de survenue d’une crise prolongée. Un seul 
adolescent a une notion des différents traitements d’urgence que l’on peut utiliser en 
cas de crise d’épilepsie. Il est significatif de remarquer que les enfants et adolescents 
pour qui un traitement médicamenteux d’urgence est proposé ne sont pas plus 
informés que les autres. 
 
Ainsi pour la population tant des enfants que des adolescents de notre étude, les 
réponses recueillies reflètent une connaissance globalement médiocre de leur 
pathologie. La plupart d’entre eux ne sait pas à quoi correspond leur type d’épilepsie. 
Ils ne sont pas non plus au courant des mesures, notamment thérapeutiques, qui 
peuvent être mises en œuvre pour prendre en charge une crise, même lorsque leur 
protocole individualisé de soin inclus l’administration d’un médicament d’urgence.  
 Notre étude ne retrouve pas de critères évidents associés à une meilleure 
connaissance de la maladie épileptique en dehors de l’existences de crises 
généralisées motrices.  

Il nous semble que la connaissance de la maladie et de sa prise en charge 
pourrait être améliorée de façon générale grâce à une information relayée par 
différents partenaires : le médecin traitant et le médecin spécialiste au cours des 
consultations, les professionnels non médicaux libéraux éventuels, le médecin de 
l’Education Nationale dans le cadre du dispositif de la médecine scolaire.  

La démarche de mise en place d’un PAI peut être un moment privilégié pour 
reprendre ce travail d’information de l’enfant et de sa famille. Notre étude montre donc 
le besoin essentiel de programmes d’éducation thérapeutique pour les enfants 
épileptiques. 
 
 

1.2. Vécu de la maladie 
 

Nous avons choisi de distinguer le vécu de l’épilepsie par le patient dans le 
milieu familial et dans le milieu scolaire.  
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Les questionnaires administrés interrogent donc à la fois les souvenirs du 
ressenti du début de la maladie et les souvenirs éventuels de crises, de stigmatisations 
ou de limitations d’activités survenues sur le temps scolaire.  

Il faut souligner que d’après nos résultats, il n’existe pas de lien entre gêne 
ressentie par l’enfant ou l’adolescent dans sa vie quotidienne à cause de l’épilepsie et 
sentiment d’être empêché dans ses activités scolaires. 
 

1.2.1. Dans le milieu familial 
 

La répartition dans les groupes « Enfants » et « Adolescents » a été déterminée 
par l’entrée en classe de 6e.  

Le souvenir du début de la maladie est significativement plus fréquent chez les 
adolescents que chez les enfants. Pourtant d’après les données recueillies, il n’y a pas 
de lien statistique entre souvenirs du début de la maladie et âge au diagnostic. On 
peut ainsi se questionner sur le type de souvenirs rapportés par les adolescents : ils 
pourraient en réalité avoir intégré comme des souvenirs des évènements qui leur ont 
en fait été relatés dans un contexte émotionnel particulier. Les débuts de la maladie 
seraient donc davantage évoqués par l’entourage quand les enfants ont atteint un 
certain âge.  

On peut formuler l’hypothèse que l’adolescent soit plus demandeur 
d’information sur l’histoire de sa maladie ou encore que l’entourage aborde plus 
fréquemment le sujet. Ce déficit d’information aux plus jeunes pourrait être un frein 
pour ces patients pour s’approprier leur pathologie, en subissant parfois la prise en 
charge choisie pour eux sans véritable relation triangulaire avec leurs parents et les 
médecins.  

Nous ne mettons pas en évidence de lien entre souvenirs du début de la 
maladie et type d’épilepsie. Contrairement à l’intuition que l’on pourrait avoir, le début 
d’une épilepsie avec généralisation motrice n’est pas plus marquant pour un enfant ou 
un adolescent qu’un autre type d’épilepsie, ce qui contraste avec le ressenti parental.  

Il est montré dans la littérature que le vécu en termes d’estime de soi et de 
retentissement sur l’humeur de l’épilepsie chez les enfants n’est pas corrélé au type 
de crise, ni même uniquement à la pharmacosensibilité (52). Ceci est encore réaffirmé 
par l’absence de lien dans notre cohorte entre la gêne ressentie dans la vie 
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quotidienne par les enfants et les adolescents épileptiques et le nombre 
d’hospitalisations à cause de l’épilepsie ou la survenue d’un état de mal épileptique. 

 
1.2.2. Dans le milieu scolaire 

 
La survenue d’une crise à l’école est un événement marquant. Dans notre 

étude, pour les enfants comme les adolescents, la survenue d’une crise sur le temps 
scolaire est significativement liée au souvenir de la crise, sans rapport avec l’âge de 
l’élève ou même le type de crise. Absences et crises focales sans généralisation ne 
laissent pas moins de souvenir que les crises motrices généralisées.  

Ainsi on retrouve la nécessité de veiller de la même manière au vécu de 
l’épilepsie à l’école, quel que soit le type de crise, sans minimiser les situations 
réputées d’évolution bénigne. La mise en place systématique d’un PAI pour tout élève 
épileptique, sur la demande des parents, quel que soit le type d’épilepsie, pourrait 
permettre cette considération attentive pour chacun. 
 

La moitié des patients de notre échantillon ne se sont jamais sentis empêchés 
dans leurs activités scolaires. Ici encore le ressenti d’une limitation dans les activités 
scolaires n’est pas déterminé par le type d’épilepsie, l’âge de l’élève ou la gravité 
médicale de l’épilepsie, estimée par sa pharmacorésistance, le nombre 
d’hospitalisations ou la survenue d’un état de mal épileptique. La survenue d’une crise 
d’épilepsie à l’école n’est pas non plus associée à un sentiment de limitation des 
activités scolaires pour l’élève, pas plus que la notification d’un AESH dans le cadre 
d’un PPS. Ainsi il nous paraît essentiel de remarquer que les éléments souvent vécus 
comme stigmatisants par les familles, en particulier la survenue de crise à l’école ou 
la mise en place d’aménagements, ne constituent pas un élément déterminant le 
sentiment de limitation des activités scolaires pour l’élève. 
 

Les troubles de l’attention tels que reconnus par les parents, et que nous 
n’avons pas pu caractériser sur le plan neuropsychologique dans cette série, sont 
significativement liés à une perception par l’élève de limitations dans les activités 
scolaires. En revanche, les autres troubles des apprentissages ou les troubles du 
comportement ne semblent pas liés à une perception de limitations dans les activités 
scolaires et ce, quel que soit l’âge et le type d’épilepsie. Cette comorbidité trouble de 
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l’attention chez les enfants épileptiques est largement rapportée dans la littérature (4). 
Elle doit être prise en compte et les enseignants doivent y être sensibilisés.  

Les enseignants identifient rapidement des troubles des apprentissages 
auxquels ils sont spécifiquement formés ; de même que les troubles du comportement 
passent rarement inaperçus. En revanche, le trouble de l’attention est plus 
fréquemment méconnu, d’autant qu’il s’agit plus souvent chez les patients 
épileptiques, par rapport à la population générale, d’un trouble de l’attention sans 
hyperactivité motrice. Là encore, la formation continue des enseignants pourrait être 
favorisée par le médecin scolaire au moment de la mise en place d’un PAI. 
 
 

1.3. Evocation de l’épilepsie à l’école 
 

1.3.1. Par l’élève 
 

Seulement la moitié des élèves ont parlé de leur pathologie à l’école, sans que 
cela soit lié à l’opinion favorable de la famille pour informer les enseignants ou les 
camarades. Ici encore ni le type de crise, ni même le ressenti d’une gêne au quotidien 
ne sont déterminants. L’âge influe significativement : plus l’enfant est âgé, plus il a 
tendance à parler de sa maladie, et à partir de 10 ans, au moins 50% des élèves que 
nous avons interrogés en avaient déjà parlé à l’école. 

Préadolescence puis adolescence sont des périodes où les questions 
identitaires et d’appartenance au groupe sont des sujets de préoccupation essentiels. 
Comme certains grands enfants et adolescents l’ont expliqué au cours de leur 
entretien, l’épilepsie fait partie de leur identité et c’est pourquoi ils souhaitent en parler, 
notamment avec leurs amis proches. Ils ont besoin d’expliquer leur maladie, ce qu’ils 
peuvent ressentir par rapport à elle, et espèrent ainsi être mieux compris et acceptés 
par leurs pairs (28,53). 
 

Les parents rapportent plus souvent la survenue de crises à l’école que les 
enfants ne déclarent en avoir le souvenir. Il existe une association significative entre 
le fait de parler de l’épilepsie à l’école et le souvenir de l’élève d’y avoir présenté une 
crise d’épilepsie, ce qui n’est pas le cas avec les données de l’interrogatoire des 
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parents. La question identitaire et la propension à parler de l’épilepsie semblent donc 
plus liées au vécu de l’élève lui-même qu’aux projections de l’entourage. 

 
La rencontre avec un autre patient épileptique est significativement associée 

avec une démarche de communication à l’école. Ces rencontres, notamment par les 
possibilités de partage des expériences vécues par les uns et les autres qu’elles 
offrent, permettent aux enfants et aux adolescents d’appréhender différemment leur 
maladie, la perception que les autres peuvent en avoir. Les séances d’éducation 
thérapeutique doivent ainsi intégrer des patients « experts » formés à cette approche. 
L’une des difficultés en pédiatrie est l’impossibilité de recruter des mineurs pour ce 
type d’action. Les séances collectives peuvent alors toutefois servir les échanges entre 
pairs. 
 

1.3.2. Par les camarades 
 

Les questions par les autres élèves restent rares. Dans notre échantillon, seuls 
8 enfants et adolescents avaient été interrogés par leurs camarades sur leur épilepsie. 
On ne retrouve pas de facteur significativement associé au fait que les autres élèves 
posent des questions à un camarade épileptique. On notera tout de même que les 8 
élèves qui ont été l’objet de questions par leurs camarades avaient en commun des 
troubles de l’attention déclarés. 

Dans notre échantillon, les troubles de l’attention regroupent des élèves avec 
des difficultés de concentration et de mémorisation. Au-delà des répercussions sur les 
résultats scolaires, les troubles de la concentration peuvent parfois se traduire par des 
conduites atypiques de l’élève. Si ces conduites peuvent parfois perturber la vie d’une 
classe, elles ne s’accompagnent pas a priori de la dimension angoissante qui s’associe 
souvent aux troubles du comportement et aux mises en danger, pour l’élève ou ses 
camarades, qui y sont fréquemment attachées. C’est peut-être cette attitude différente 
mais non inquiétante qui en intriguent certains et les incitent à poser des questions à 
l’élève épileptique.  

Ces interrogations, si elles sont dirigées vers l’élève épileptique, posent la 
question de l’intervention de l’enseignant. La formation des enseignants doit pouvoir 
leur permettre d’apporter des réponses à la classe et ainsi contribuer à informer, et 
peut-être aussi rassurer les élèves, quant à l’épilepsie de leur camarade. 
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2. Perception de l’épilepsie des élèves par leurs parents 
 

Les réponses apportées par les parents illustrent l’inquiétude qui accompagne 
souvent le diagnostic de leur enfant : représentation de la maladie, survenue des 
crises, peur des conséquences de l’épilepsie…  

Même si la plupart des parents parviennent à relativiser la gravité de la maladie, 
la souffrance psychologique qu’elle peut engendrer ne semble jamais très loin. Il paraît 
donc important que tout médecin puisse évaluer cette dimension de la maladie, chez 
les parents mais aussi chez l’enfant, et propose une prise en charge adaptée quand il 
la jugera nécessaire. 
 

2.1. Vécu de la maladie 
 

2.1.1. Dans le milieu familial 
 

D’après les données de notre étude, il existe une concordance du vécu de 
l’épilepsie de leur enfant entre les parents. Pour un enfant ou un adolescent donné, on 
retrouve en effet une relation significative entre la perception de l’épilepsie comme 
étant une affection grave chez le père et la perception de l’épilepsie comme étant une 
affection grave chez la mère. De même, il existe un lien significatif entre une 
modification du regard sur la maladie chez le père et une modification du regard sur la 
maladie chez la mère.  
 

Nos résultats mettent en évidence une association entre un changement de 
regard des parents sur la maladie et le type d’épilepsie de leur enfant. Aucun des 
parents concernés par une épilepsie absence ne rapporte de modification de son 
regard sur la maladie. Parmi les parents confrontés à une épilepsie avec généralisation 
motrice, un peu plus de la moitié rapporte une modification de son regard. Tous les 
parents dont l’enfant présente une épilepsie focale sans généralisation rapportent un 
changement de regard sur l’épilepsie.  

On pourrait expliquer ces différences dans la modification du regard sur la 
maladie chez les parents par des variations de confrontation et de représentation de 
la maladie selon le type d’épilepsie que les parents ont pu rencontrer. Les 
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manifestations cliniques de l’épilepsie absence sont souvent peu bruyantes. Si les 
crises passent inaperçues et qu’il n’y a pas de conséquences de l’épilepsie pour 
l’élève, notamment concernant ses apprentissages, cela peut expliquer l’absence de 
changement de regard sur la maladie pour les parents concernés. Contrairement aux 
absences, les crises motrices, partielles ou généralisées, seront visibles et les 
symptômes plus ou moins proches des représentations habituelles de l’épilepsie. Les 
crises généralisées motrices, avec comme principale représentante la crise 
généralisée tonico-clonique, correspondent souvent à l’image que le grand public peut 
se faire de l’épilepsie. Cela pourrait expliquer l’absence de changement de regard chez 
près de 50% des parents dont les enfants présentent ce type de crise. L’épilepsie 
focale sans généralisation constitue quant à elle un mode d’expression clinique qui 
tranche avec les représentations populaires de la maladie, ce qui peut expliquer que 
tous les parents dont les enfants présentent ces crises rapportent une modification de 
leur regard sur la maladie.  

En dehors des seules manifestations cliniques des crises, on peut penser que 
le changement de regard sur la maladie de certains parents soit aussi lié aux troubles 
qui peuvent être associés à l’épilepsie et à leurs conséquences parfois importantes 
sur la vie de l’enfant. 
 

Les résultats de notre étude retrouvent également un lien significatif entre la 
perception par les parents de l’épilepsie comme étant une affection grave et la 
survenue d’un état de mal épileptique chez l’enfant. On peut supposer que l’état de 
mal en lui-même, mais aussi la prise en charge médicale importante qui l’accompagne 
toujours, marquent les parents et peut alors les amener à considérer l’épilepsie comme 
une affection grave. 

Par ailleurs, le nombre d’hospitalisation en rapport avec l’épilepsie n’est pas un 
facteur déterminant la perception de gravité de la maladie par les parents. Il semble 
donc que, du point de vue médical, ce n’est pas la fréquence des hospitalisations mais 
la lourdeur de la prise en charge médicale qui signe pour les parents la gravité de la 
maladie.  
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2.1.2. Dans le milieu scolaire 
 

Tout comme le changement de regard sur la maladie ou la perception de 
l’épilepsie comme étant une affection grave, il existe une relation significative entre le 
sentiment de pénalisation dans les activités scolaires de son enfant ou de son 
adolescent chez le père et chez la mère. 
 

Dans notre étude, le sentiment de pénalisation perçu par les parents dans les 
activités scolaires de leur enfant est lié statistiquement à plusieurs facteurs, qui seront 
tantôt causes tantôt conséquences de ce ressenti.  

D’après les réponses des parents de notre échantillon, il existe une relation 
statistiquement significative entre le ressenti par les parents d’une pénalisation de 
l’enfant ou de l’adolescent dans ses activités scolaires et la notion de troubles de 
l’attention ou de troubles des apprentissages, ceci indépendamment du type 
d’épilepsie. Comme précédemment chez les enfants et adolescents, les troubles de 
l’attention figurent parmi les facteurs limitant la participation aux activités scolaires. Le 
fait que les troubles des apprentissages s’avèrent statistiquement significatif 
uniquement dans le groupe des parents peut être dû à la plus grande taille de 
l’échantillon constitué par ces derniers. 

Comme nous l’expliquions déjà auparavant, ces résultats doivent nous inciter à 
sensibiliser les enseignants au retentissement possible sur la scolarité d’un élève des 
troubles parfois associés à l’épilepsie. En plus de l’information orale donnée par le 
médecin scolaire, il serait intéressant que le PAI recense systématiquement les 
troubles jugés comme possiblement responsables de limitation des activités scolaires 
pour les élèves épileptiques. Il serait également utile que le médecin rédacteur du PAI 
ait la possibilité d’y notifier les difficultés spécifiques rencontrées par l’élève afin de 
prévenir au mieux les limitations d’activités scolaires.  

De plus, ces troubles étant, d’après nos résultats, indépendants du type 
d’épilepsie présenté par l’élève, il paraît donc justifié de proposer un PAI pour tout 
enfant ou adolescent épileptique afin que les enseignants soient systématiquement 
sensibilisés aux difficultés possibles de leur élève. Ainsi avertis, on peut espérer qu’ils 
seront plus attentifs à la recherche de ces troubles et à la prévention de leurs 
conséquences. 
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Par ailleurs, nos résultats retrouvent une association statistiquement 
significative entre le sentiment des parents d’une pénalisation des activités scolaires 
par l’épilepsie et la perception de l’épilepsie comme une affection grave d’une part et 
le changement de regard des parents sur la maladie d’autre part. Il semble donc qu’au-
delà de la pure sévérité médicale, le vécu de l’épilepsie par les parents repose 
également en partie sur les difficultés que peut rencontrer leur enfant dans le domaine 
scolaire à cause de l’épilepsie. Le temps de l’école occupe une part importante dans 
la vie d’un enfant. Il n’est alors pas surprenant que les difficultés qu’il y rencontre 
parfois à cause de l’épilepsie puissent affecter de façon significative le ressenti de la 
maladie que vont avoir ses parents. 
 
 

2.2. Evocation de l’épilepsie 
 

Les parents interrogés sont pour une large majorité favorables à l’information 
du milieu scolaire concernant l’épilepsie de leur enfant, que ce soit auprès des 
enseignants ou des autres élèves.  

Comme précédemment, il existe une relation significative entre l’hésitation du 
père à informer l’école du diagnostic d’épilepsie et celle de la mère. 
 

2.2.1. Avec les enseignants 
 

Il semble que l’hésitation des parents à informer l’école, si elle est de façon 
générale peu présente, diminue encore davantage quand le nombre d’hospitalisations 
en lien avec l’épilepsie augmente. En cas d’hospitalisations fréquentes, la question de 
l’information de l’école ne se poserait plus, la révélation de la maladie permettant aussi 
de justifier les absences scolaires de l’enfant.  

Il faut alors veiller à sensibiliser les familles dont l’enfant ou l’adolescent 
présente une épilepsie peu sévère du point de vue médical à l’intérêt persistant 
d’informer l’école du diagnostic. La proposition systématique d’un PAI pour toute 
famille d’élève épileptique pourrait faire partie de cette sensibilisation.  

Envisagé comme tel, le PAI démontre alors pleinement son rôle dans la 
prévention des situations potentiellement pénalisantes pour un élève épileptique. En 
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effet, en cas de déséquilibre de la maladie, différents symptômes peuvent réapparaître 
selon le type d’épilepsie. Si l’enseignant a été préalablement informé, il peut alors plus 
rapidement les identifier et les signaler aux parents. D’autre part, on peut imaginer 
qu’en cas de survenue d’une crise d’épilepsie, l’enseignant saura mieux réagir à la 
situation s’il a été auparavant averti et formé à la bonne conduite à tenir.  
 

2.2.2. Avec les autres élèves 
 

Dans notre cohorte, les parents dont l’enfant a redoublé sont plus nombreux à 
s’opposer à l’information des camarades de ce dernier concernant l’épilepsie. Il est 
difficile d’expliquer cette apparente réticence des parents dont les enfants présentent 
de plus grandes difficultés dans les apprentissages académiques, symbolisées ici par 
le redoublement, à ce que la maladie de leur enfant soit évoquée auprès des autres 
élèves. Cela pourrait signifier qu’ils ne font aucun lien entre les difficultés scolaires de 
l’enfant et son épilepsie. Ces données doivent donc nous inciter à poursuivre 
l’information des parents des possibles retentissements de l’épilepsie sur les aptitudes 
scolaires de leur enfant. Il faudrait d’autre part parvenir à les convaincre que 
l’information des autres élèves est un moyen de faire comprendre à ces derniers les 
difficultés rencontrées par leur camarade épileptique. On pourra argumenter que ces 
explications permettent souvent d’apaiser les moqueries et les mises à l’écart dont font 
parfois l’objet les élèves épileptiques au sein d’une classe. 
 
 

2.3. Demande d’information 
 

Le sentiment d’information par les professionnels de santé est rapporté de 
manière variable selon les répondants. On peut relever que pour plusieurs d’entre eux, 
le ressenti d’une amélioration de l’information au cours de la prise en charge a coïncidé 
avec une réponse diagnostique. 

Une demande d’information demeure chez la majorité des parents, pour eux 
mais encore davantage pour leur enfant. 
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Notre étude ne permet pas de retrouver de facteur particulier à la demande 
d’information des parents pour eux-mêmes. Il n’y avait notamment pas de lien avec le 
sentiment d’information par les professionnels de santé qu’ils pouvaient éprouver. 

Par ailleurs, la demande d’information des parents pour leur enfant ne dépend 
ni du type d’épilepsie, ni de l’âge de l’enfant. Cette demande n’est pas non plus 
conditionnée par la connaissance de sa maladie par l’enfant, sa gêne ressentie dans 
la vie quotidienne ou les activités scolaires. 

Nos résultats mettent par contre en évidence que les parents dont l’enfant a 
redoublé sont moins demandeurs d’information pour ce dernier. On peut supposer que 
le redoublement, reflet de difficultés scolaires, aille parfois aussi de pair avec des 
difficultés plus globales de l’enfant. Les parents jugeraient alors inutile de donner une 
information que leur enfant ne serait, à leurs yeux, pas en mesure de comprendre. Si 
une telle situation se présentait, il nous semble que tout médecin se devrait alors de 
reprendre ce point avec les parents et de veiller à ce qu’une information soit fournie à 
l’enfant, dans la mesure de ses capacités, au cours des consultations ou lors de la 
mise en place d’un PAI. 
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3. Perception de l’épilepsie des élèves par les enseignants 
 

3.1 Perception de l’épilepsie 
 

D’après nos résultats, avoir été amené à gérer une crise d’épilepsie ou être 
confronté à des problèmes pratiques en classe du fait de l’épilepsie ne constituent pas 
des facteurs significatifs dans le changement de regard des enseignants sur la 
maladie.  

Seul le sentiment d’information des parents par les professionnels de santé est 
associé de façon significative à une modification du regard sur la maladie par les 
enseignants. Il existerait donc un lien entre sentiment d’information des parents et 
changement de regard de l’enseignant. 

On formule l’hypothèse que les parents, s’ils se sentent suffisamment informés 
par le corps médical, sont plus à-même de transmettre à l’enseignant des informations 
sur la maladie de leur enfant. A la lumière de ces informations, l’enseignant pourrait 
ainsi considérer son élève avec un regard neuf. Dans cette idée, il faudrait donc veiller 
à la bonne information des familles au cours des consultations médicales ou dans le 
cadre des ETP, car cela contribuerait par relation de cause à effet à une plus grande 
sensibilisation des enseignants au cas des élèves épileptiques. 

 
 

3.2. Evocation de l’épilepsie 
 

Le nombre d’enseignants ayant évoqué l’épilepsie avec leur classe est trop 
faible pour pouvoir en déduire des conclusions sur un plan statistique. On notera 
toutefois que les enseignants qui ont évoqué spécifiquement l’épilepsie d’un de leur 
élève avec ses camarades de classe rapportent tous une modification de leur regard 
sur la maladie. Cela pourrait donc signifier qu’une plus grande sensibilisation de 
l’enseignant au cas de l’élève épileptique, du fait peut-être de la prise de conscience 
de certaines de ses difficultés, le pousse à entamer un dialogue avec sa classe sur la 
maladie.  

Quand nous les avons rencontrés, plusieurs enseignants expliquaient que 
l’intégration de chaque élève au sein du groupe-classe relève de leurs missions 
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pédagogiques. On peut supposer qu’à leurs yeux l’initiation de ce dialogue en fasse 
alors partie. D’après nos précédents résultats, la sensibilisation de l’enseignant semble 
s’accroître avec l’information sur la maladie. Une bonne information de l’enseignant 
pourrait donc permettre par effet domino d’augmenter l’information de ses élèves et 
d’améliorer, si besoin, le regard porté par ses camarades sur l’élève épileptique. 

Il semble alors licite que le médecin scolaire contribue à l’information de 
l’enseignant, ne serait-ce que pour assurer des explications médicales valides sur la 
maladie. Il est aussi envisageable que le médecin scolaire puisse être sollicité à la 
suite des explications fournies à la classe par l’enseignant, si des précisions 
paraissaient nécessaires. 
 
 
3.3. Demande d’information et de formation 
 

Les enseignants sont surtout demandeurs d’information et de formation pour 
eux-mêmes et dans une moindre mesure pour leurs élèves. 

 
D’après nos résultats, la demande de formation et d’information des 

enseignants n’est pas conditionnée par l’ancienneté de leur entrée dans 
l’enseignement ou leur perception de l’épilepsie, et notamment la survenue d’un 
changement de regard sur la maladie. Il n’existe pas non plus de lien statistique entre 
une demande de formation par l’enseignant et le fait d’avoir déjà été confronté à une 
crise d’épilepsie ou à la survenue de problèmes pratiques. On relèvera tout de même 
que tous les enseignants ayant été confrontés à une crise d’épilepsie sont demandeurs 
de formation, tout comme ceux ayant déjà rencontré des problèmes pratiques en 
classe. 
 

Les enseignants font relativement peu appel au médecin scolaire par rapport à 
leurs élèves épileptiques.  

Plusieurs enseignants confiaient que ce dernier leur paraît difficilement 
accessible et qu’ils préfèrent dans un premier temps passer par les parents, à l’école 
élémentaire, ou l’infirmière scolaire, en collège et lycée, pour obtenir les 
renseignements qui les intéressent. Cette tendance des enseignants renforce encore 



130  

l’idée de la nécessité d’une bonne information des parents quant à la maladie de leur 
enfant afin que ces derniers puissent être des porte-paroles avisés de sa situation.  

Concernant les infirmiers scolaires, l’inclination des enseignants du second 
degré à se tourner vers eux plutôt que vers le médecin en première intention, semble 
être, sinon du fait de la présence établie de l’infirmier dans un établissement, au moins 
en partie, un reflet de l’implication des infirmiers dans la gestion des PAI, même si cela 
ne rentre pas dans le cadre de leurs missions. Même si la tendance actuelle va à la 
séparation du travail entre médecin et infirmier au sein de l’Education Nationale, le 
décalage entre théorie et pratique paraît conforter la nécessaire poursuite d’une forme 
de collaboration entre médecin et infirmier scolaires.  

Pour que cette dernière puisse être efficace, il faudrait donc continuer de veiller 
à les impliquer dans l’instauration des PAI comme c’était auparavant le cas. Il faudrait 
également être attentif au fait qu’ils bénéficient d’une information régulière sur la 
maladie et ses répercussions possibles sur la scolarité des élèves. Les infirmiers 
seraient ainsi en mesure de dépister les difficultés éventuellement rencontrées par un 
élève épileptique et d’avertir précocement le médecin scolaire afin de mettre en place 
les mesures adaptées à la situation, ce qui ne pourrait que servir l’intérêt de l’élève. 
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4. Perception de l’épilepsie des élèves par les médecins de 
l’Education Nationale 

 
D’après nos résultats, l’essentiel des médecins de l’Education Nationale ne 

pense pas que l’élève épileptique doit être l’objet d’une veille spécifique de leur part.  
 

4.1. Perception de l’épilepsie 
 

Les résultats de notre étude ne mettent pas en évidence de facteur particulier 
déterminant la perception de l’épilepsie par le médecin scolaire. Elle ne varie 
notamment pas avec l’âge du médecin ou la durée d’exercice en tant que médecin de 
l’Education Nationale.  

Les résultats obtenus montrent tout de même une tendance pour les médecins 
qui pensent qu’il persiste des tabous et/ou des a priori autour de l’épilepsie chez les 
enseignants à envisager aussi l’épilepsie comme plus pénalisante pour les enfants 
dans leur relation aux enseignants. D’après ces médecins, l’attitude des enseignants 
à l’égard de leurs élèves épileptiques pourrait être influencée de façon négative par 
leurs perceptions personnelles vis-à-vis de la maladie. Ces données, si elles s’avèrent 
exactes, seraient alors très en faveur d’une poursuite de l’information des enseignants 
à propos de la maladie afin de promouvoir le cas des élèves épileptiques. 
 
 
4.2. Prise en charge de l’élève épileptique 
 

Nos résultats trouvent une association statistiquement significative entre le fait 
que les médecins scolaires perçoivent l’épilepsie comme particulièrement pénalisante 
dans les apprentissages d’un élève et le contact du médecin prescripteur par le 
médecin scolaire.  

Si l’on considère que prendre contact avec le médecin prescripteur est un signe 
d’une plus grande préoccupation du médecin scolaire par rapport à la maladie 
épileptique, il semble alors que les médecins portant une attention particulière à 
l’épilepsie l’envisagent également davantage comme possiblement pénalisante pour 
les apprentissages d’un élève. Ce résultat souligne l’une des raisons d’être du médecin 
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scolaire. En effet, dans sa mission de prévention, le médecin de l’Education Nationale 
veille à tout ce qui peut entraver la scolarité d’un élève. Il semble très cohérent que les 
médecins alertés aux conséquences possibles de l’épilepsie sur les apprentissages 
soient plus particulièrement sensibles à la situation globale des élèves épileptiques. 

Les conséquences possibles de l’épilepsie sur les apprentissages ont déjà bien 
été démontrées. Leur mention par les médecins scolaires n’apparaît pas de façon 
évidente dans nos résultats. Il paraît alors important de rappeler ce fait aux médecins. 
Avertir des conséquences possibles de l’épilepsie sur les apprentissages, permettra 
sans aucun doute de « resensibiliser » chaque médecin scolaire au cas des élèves 
épileptiques. 
 
 
4.3. Perception du PAI systématique 
 

Les avis semblent partagés chez les médecins de l’Education Nationale. Seule 
un peu plus de la moitié d’entre eux est favorable à la mise en place systématique d’un 
PAI pour tout élève épileptique. Il semble que pour certains l’épilepsie absence ne 
nécessite pas de mise en place de PAI.  

A notre sens, c’est alors limiter le PAI à la définition d’une conduite à tenir en 
cas d’urgence et ne plus considérer son apport sur le plan pédagogique. Il est déjà 
prouvé que l’apparition de troubles des apprentissages n’est pas déterminée par le 
type d’épilepsie. Notre travail révèle aussi les difficultés particulières de notre 
population à participer aux activités scolaires en cas de trouble de l’attention et ceci 
indépendamment du type de l’épilepsie. Ces données nous paraissent donc pouvoir 
justifier la mise en place d’un PAI pour tout élève, quel que soit le type de son épilepsie. 
 

D’après leurs réponses, il s’avère en fait que les critères de mise en place de 
PAI des médecins opposés à son instauration systématique sont peu restrictifs et que 
la plupart des enfants épileptiques entreraient dans le cadre qu’ils définissent pour 
bénéficier d’un PAI.  

A juste titre, ces médecins semblent attachés au fait que le PAI est instauré à 
la demande des parents de l’élève épileptique. Parler de « mise en place 
systématique d’un PAI » peut alors être envisagé comme de passer outre l’avis de la 
famille. Proposer « une incitation systématique des familles pour la mise en place d’un 
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PAI » serait peut-être plus judicieux et permettrait de souligner la place prépondérante 
de ces dernières dans l’instauration du PAI.  
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5. Le Projet d’Accueil Individualisé 
 

5.1. Connaissance du PAI 
 

A l’exception des médecins de l’Education Nationale, nous avons cherché à 
évaluer pour les différents protagonistes concernés par notre travail leurs 
connaissances théoriques et pratiques relatives au PAI. Les réponses recueillies 
montrent que quel que soit la personne interrogée la connaissance du PAI reste assez 
limitée.  

 
Selon les données de notre étude, que ce soit pour les élèves, les parents ou 

les enseignants, aucun facteur ne conditionne de manière significative la 
connaissance du PAI. Il semble que le PAI demeure un outil abstrait pour la plupart de 
ceux qui y sont confrontés. Ce constat doit inciter à renforcer l’information de chacun.  

Il faut répandre l’idée que le PAI ne se limite pas à définir une conduite à tenir 
en cas d’urgence mais peut aussi constituer une aide concrète dans le domaine des 
aménagements scolaires et des adaptations pédagogiques spécifiques à apporter 
pour un élève.  

Par ailleurs, notamment pour les parents et les enseignants, connaître les 
différents protagonistes impliqués dans l’élaboration et la gestion d’un PAI permettra 
de s’adresser au bon interlocuteur en cas de besoin.  

Pour les élèves, en en adaptant la complexité à l’âge et aux capacités de 
compréhension, il semble tout de même important qu’ils disposent d’un minimum 
d’information sur des mesures qui, au demeurant, les concernent au premier chef. 
Pour un enfant ou un adolescent épileptique, il semble que savoir qu’il bénéficie d’un 
PAI, comprendre à quoi cela correspond et avoir une notion des mesures qui ont été 
mises en place par son intermédiaire font partie des éléments qu’il doit apprendre à 
connaître afin d’acquérir une certaine autonomie dans la gestion de sa maladie. 

 
On imagine ici le rôle prépondérant du médecin scolaire, en tant qu’interlocuteur 

privilégié de chacun, pour diffuser ces informations aux différents protagonistes.  
Concernant plus spécifiquement les établissements secondaires où 

l’information sur le PAI semble d’autant plus défaillante que l’élève grandit, on pourrait 
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envisager que les infirmiers scolaires, qui assurent une présence régulière au sein de 
ces établissements, même si leurs missions ne l’indiquent pas spécifiquement, veillent 
à la bonne information de chacun aux apports du PAI.  

Enfin, il ne faut pas non plus oublier le rôle initial de sensibilisation des familles 
par le médecin, spécialiste ou généraliste, qui rédigera le certificat en vue de 
l’établissement d’un premier PAI. 
 
 
5.2. Ressenti de l’utilité du PAI 
 

On note clairement une différence du bénéfice perçu du PAI pour la scolarité 
des élèves épileptiques entre les différents individus interrogés. Nos résultats mettent 
en évidence une association statistiquement significative entre le redoublement de 
l’élève et la perception du PAI comme une aide à la scolarité par ses parents. Il semble 
donc que le PAI soit surtout reconnu comme bénéfique à la scolarité dans les familles 
pour lesquelles les difficultés scolaires des élèves, représentées ici par le 
redoublement, sont les plus importantes. 

Nous ne retrouvons pas d’autres facteurs déterminant la perception du PAI 
comme une aide à la scolarité pour les différents groupes interrogés. 

Nos données n’identifient aucun facteur significatif dans la perception du PAI 
comme une aide à l’intégration de l’élève épileptique. 
 

Les écarts importants entre les différents répondants nous incitent à penser que 
les questions de la scolarité et de l’intégration se posent de manière différente pour 
l’élève épileptique et sa famille par rapport aux médecins scolaires et aux enseignants. 
Les attentes à l’égard du PAI sont variables et donc les degrés de satisfaction divers 
pour chaque groupe interrogé. Les « modes » de perception de chaque protagoniste 
seraient en fait différents : le médecin scolaire aurait une conviction réelle mais somme 
toute théorique de l’apport du PAI dans la scolarité et l‘intégration de l’élève 
épileptique ; l’élève et sa famille seraient eux uniquement guidés dans leur perception 
des bénéfices du PAI par leur confrontation à son application réelle ; l’enseignant enfin 
serait en situation intermédiaire, confronté au décalage qui peut exister entre l’intention 
théorique exprimée par l’Institution et l’expérience pratique vécue dans sa classe. 
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Les disparités qui existent entre l’affirmation des enseignants de l’utilité du PAI 
pour leur travail, exprimée dans 87% des cas, et la consultation réelle du PAI, absente 
ou quasi dans 63% des cas, pourraient être envisagées comme le reflet de cette 
confrontation à la différence entre théorie et pratique.  

Pour les médecins de l’Education Nationale, on pourrait interpréter de la même 
façon l’écart entre le sentiment exprimé du bénéfice du PAI pour l’élève épileptique, 
retrouvé chez 97.8% des médecins répondants, et la manifestation de leur intérêt pour 
la mise en place systématique d’un PAI pour tout enfant épileptique, affichée chez 
seulement 57.8% d’entre eux.  

 
L’idée de la mise en place systématique pour tout élève épileptique d’un PAI 

standardisé pourrait permettre de réduire ce paradoxe en généralisant et en 
démocratisant la base d’une prise en charge définie pour tous. Cette dernière serait 
ensuite complétée en fonction des besoins spécifiques de chaque élève épileptique, 
établis par la concertation des différents protagonistes. 
 
 
5.3. Proposition d’un modèle de PAI 
 

Les réponses recueillies auprès des différentes personnes concernées par le 
PAI mettent en évidence des thèmes récurrents : 

- Des renseignements plus précis sur les différents types de crises. 
- Des explications plus détaillées sur la conduite à tenir en cas de crise avec une 

mention spécifique pour le Buccolam®. 
- Des informations plus ciblées sur le cas de l’enfant concerné par le PAI. 
- La mention des conséquences de l’épilepsie sur les apprentissages. 
- Des indications renforcées concernant les aménagements de la scolarité. 
- Une clarification de la présentation du PAI et notamment une conduite à tenir 

facilement lisible en situation d’urgence. 
 

S’il nous paraît utile d’apporter des renseignements concernant les différents 
types de crises que peut présenter un élève épileptique, il nous semble également que 



137  

détailler ces diverses crises dans un même document pourrait être source de 
confusion.  

 
Nous avons donc décidé d’établir un modèle de PAI avec une version spécifique 

pour chaque grand type d’épilepsie : 
- Une première pour les épilepsies généralisées motrices. 
- Une autre pour les épilepsies focales, avec ou sans généralisation. 
- Une dernière pour l’épilepsie absence. 

 
Ces trois versions sont bâties selon le même format : 

- Une partie commune comportant : 
o Renseignements administratifs à fournir lors de la mise en place du PAI. 
o Encarts pour les renouvellements annuels au sein d’un même 

établissement. 
o Informations générales concernant le PAI et l’épilepsie. 
o Besoins spécifiques quotidiens de l’élève épileptique. 

- Une partie spécifique avec les informations dédiées selon le type d’épilepsie et 
la conduite à tenir en cas de crise. 

 
Pour finir, un mémento avec schéma de la conduite à tenir en cas de crise 

généralisée motrice a été conçu afin de faciliter la lisibilité de la prise en charge en 
situation d’urgence. 
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CONCLUSION 
 

L’épilepsie est la pathologie neurologique pédiatrique la plus fréquente. La 
connaissance de la maladie reste pourtant globalement médiocre, tant chez les 
patients, enfants comme adolescents, que chez leurs parents ou leurs enseignants.  

En ce qui concerne les médecins de l’Education Nationale, il paraît important 
d’insister auprès d’eux sur les retentissements fréquents de l’épilepsie, notamment 
concernant les troubles de l’attention et des apprentissages.  

Pour les patients et leurs familles, il faut également rester attentif aux 
conséquences possibles de la maladie sur le plan psychologique. Le médecin doit 
garder en mémoire qu’en général le vécu de la maladie du patient n’est pas 
superposable à celui de son entourage : ce qui est perçu comme stigmatisant par la 
famille ne l’est pas forcément pour l’élève épileptique, la question identitaire et la 
propension à parler de l’épilepsie semblent plus liées au vécu de l’élève lui-même 
qu’aux projections de l’entourage. 

L’éducation thérapeutique apparaît donc comme essentielle, tant pour le 
patient, enfant ou adolescent, que pour sa famille. Elle offre à chacun des possibilités 
d’amélioration des connaissances de la maladie mais aussi des ressources pour une 
prise en charge psychologique quand cette dernière s’avère nécessaire. 
  

Le Projet d’Accueil Individualisé a pour objectif d’aider à l’intégration scolaire 
des élèves atteints d’une maladie chronique.  

Il semble cependant que le PAI demeure un outil abstrait pour la plupart de ceux 
qui y sont confrontés. Améliorer l’information à son sujet paraît donc essentiel.  

Il faut répandre l’idée que le PAI, notamment pour l’épilepsie, ne se limite pas à 
définir une conduite à tenir en cas d’urgence mais peut aussi constituer une aide 
concrète dans le domaine des aménagements scolaires et des adaptations 
pédagogiques spécifiques à apporter pour un élève.  

Le médecin de l’Education Nationale a, de façon certaine, un rôle central à jouer 
dans la vulgarisation du PAI et pourrait éventuellement être secondé dans cette tâche 
par les infirmiers scolaires, même si cela ne rentre pas directement dans le cadre de 
leurs missions.  
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Pour les enseignants, cette vulgarisation pourrait se matérialiser par un temps 
de formation avec mises en situations pratiques afin qu’ils cernent plus facilement les 
apports concrets du PAI dans leur travail avec les élèves épileptiques, autant dans les 
situations d’urgence que dans la vie scolaire quotidienne, et qu’ils optimisent ainsi 
l’utilisation du PAI mis à leur disposition. D’un point de vue pratique, il nous semble 
qu’établir un modèle de PAI avec une version spécifique pour chaque grand type 
d’épilepsie pourrait faciliter cette optimisation. 
 

La mise en place systématique pour tout élève épileptique d’un PAI harmonisé 
pourrait permettre de généraliser et de démocratiser la base d’une prise en charge 
définie pour tous. Cette dernière serait ensuite complétée en fonction des besoins 
spécifiques de chaque élève épileptique, établis en concertation avec les différents 
protagonistes. 

Si l’on retient les chiffres de 12 millions d’élèves scolarisés en France, dont 
40 000 élèves épileptiques et 60 000 élèves scolarisés dans un établissement du 
Bassin de Moselle Est, on peut alors estimer à environ 200 le nombre d’élèves 
épileptiques scolarisés dans le Bassin de Moselle Est. Si ce chiffre s’avère exact, il 
met en lumière le chemin qu’il reste à parcourir en matière d’incitation systématique 
des familles pour la mise en place d’un PAI.  

Mais incitation n’est pas synonyme d’adhésion. Il serait certainement instructif 
d’entreprendre un travail spécifique auprès des familles d’élèves épileptiques ne 
souhaitant pas la mise en place d’un PAI. Cela pourrait entre autres permettre d’étudier 
leur vécu de la maladie, leur perception du PAI, les causes de leur réticence. Etre en 
mesure de comprendre et de convaincre ces familles est un enjeu de taille si l’on ne 
veut pas que la mise en place systématique d’un PAI pour tout élève épileptique reste 
le vœu pieux de quelques convaincus. 
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                Service de promotion de la Santé                                                                                          Réseau DysEpi   
          en Faveur des Élèves                                                                                               Hôpital Saint Jacques 
     26 avenue de l’Observatoire                                                                                        Pavillon Sainte Marie 
       25030 BESANCON Cedex                                                                                             2 place Saint Jacques 
           Tel : 03 81 65 48 69                                                                                           25030 BESANCON Cedex 
           Fax : 03 81 65 48 70                                                                                                Tel : 03 81 21 84 29 
                                                                                                                                               Fax : 03 81 21 91 17  
                                                                                                                              Mail : dysepi@chu-besancon.fr PROJET D’ACCUEIL INDIVIDUALISE 

POUR LES ENFANTS ET LES ADOLESCENT PRESENTANT UNE EPILEPSIE 

      Le projet d’accueil individualisé (PAI) est un partenariat entre la famille et l’enfant, l’école et le corps médical.          L’information donnée par les parents et/ou le médecin scolaire aux enseignants permet le déroulement d’une scolarité en toute sécurité pour l’enfant, en toute tranquillité pour l’établissement scolaire.     Quels sont les objectifs du PAI ?        Expliquer la maladie de l’enfant      Définir les modalités particulières de la vie quotidienne à l’école (pour l’enfant et l’adolescent épileptique). Il décrit les gestes d’urgence. La rédaction du PAI permet de faciliter la communication entre la famille et les enseignants.      Dédramatiser l’accueil de l’enfant en rassurant l’enseignant.    Qui fait le PAI ?  
   Le PAI se fait toujours à l’initiative des parents. Le projet est mis au point par le  

directeur de l’établissement en concertation avec le médecin scolaire à partir des recommandations écrites du pédiatre.  
 Quand faut-il faire un PAI ?         Le PAI est à prévoir, particulièrement, lorsque la famille ou l’école perçoit un risque de difficultés d’intégration en particulier à l’arrivée dans un nouvel établissement ou pour certains événements (classes transplantées, voyages, sorties...).    Les partenaires du PAI.    

    La famille qui fait la demande      L’enfant      Le directeur ou chef d’établissement : assure l’élaboration, la mise en place et le suivi du projet dans l’établissement.      Le réseau DysEpi : est disponible pour préciser les besoins thérapeutiques adaptés à l’enfant sur la demande du médecin scolaire.      Le médecin scolaire 

  
 Annexe 1 : Modèle de PAI de l’Académie de Besançon 
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CONSEILS ET   

RECOMMANDATIONS  DU 
PEDIATRE  

AMENAGEMENT   
PERSONNALISE  

Type d’épilepsie   

 Épilepsie partielle (décharge intéresse 
une zone du cerveau)  

 Épilepsie généralisée (décharge 
intéresse tout le cerveau)  

 Convulsions hyperthermiques  

   

Signes de la crise  Les signes propres à l’enfant sont :  
     

En cas de  
Convulsions  hyperthermiques  

Qui se manifeste par de la fièvre (enfant 
rouge, chaud, les yeux larmoyants)  

En cas de fièvre supérieure à 38° :  
• Indiquer la dose/kg:  
• Antithermiques à donner:  
• Appeler les parents.  

Conduite à tenir en cas de crise 
prolongée  

Si les signes s’intensifient ou se répètent 
rapidement :  

 Allonger l’enfant, sécuriser l’espace, 
faire sortir les autres élèves  
Si doute sur l’injection demander conseil 
au 15 (SAMU)  

 Ne rien mettre dans la bouche et 
laisser le libre de ses mouvements  

 Faire appeler les secours et les parents  
 Préparer le Valium®   

Indiquer la dose pour le Valium® :  
 1 ampoule  
 ½ ampoule  

L’injection de Valium® en intra 
rectal  

    Casser l’ampoule le point bleu face à 
vous  
    Prélever le contenu de l’ampoule  
(laisser de l’air dans la seringue)  

 Insérer la canule dans l’anus.  
 Si l’enfant ne fait plus de mouvements, 
ne pas réaliser l’injection de  
Valium®   

   

 Stockage du Valium®   
Le Valium® doit être à l’abri de la 
lumière  

 A une température ne dépassant pas 
les 30°  

La trousse d’urgence contenant le 
kit Valium® se trouve  
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Après injection du   
Valium®   

 A la fin de la crise, mettre l’enfant sur 
le côté 

 Si la crise ne cède pas, appeler le  
SAMU au 15 ou le 112 sur le portable  

 Rester auprès de l’enfant tant que 
l’état de santé confusionnel persiste  

   

Aménagements   Temps de sieste à conserver le plus 
longtemps possible (en maternelle)  

   

 Activités physiques  

 Pas de contre indication aux sports 
(sauf plongée sous marine et boxe)  

 Pour la piscine, prévenir le maître 
nageur et un adulte dans l’eau.  

 Pour l’escalade, un adulte doit 
assurer l’enfant  

Si une crise s’est produite la veille ou 
le matin, l’enfant évitera d’aller à la 
piscine.  

Classe transplantée  

 La trousse d’urgence doit suivre 
l’enfant  

 Pour une sortie de plusieurs jours, 
prévenir la famille pour la préparer  

 Les parents donnerons l’ordonnance 
et les traitements à la personne 
responsable de l ‘enfant  

 Attention aux dettes de sommeil  

Indiquer la personne responsable du 
traitement  

Autres  
    

Signataires du PAI (Renvoyer un double au Réseau DysEpi):  
  
 Les parents :         Le médecin scolaire:  
    
 Le directeur :         L'infirmière scolaire      
 L'enseignant :         Le médecin spécialiste :  
    
 L'élève :          Le responsable restauration scolaire :   
    Autre personnel :   
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 Courrier adressé par le médecin scolaire ayant rédigé le PAI 
 
 
 
 
 
 
                                                                                                Saint-Avold, le 4 février 2016 

  
 
                      

   
                              

                                               Madame, Monsieur, 
 

 Votre enfant Prénom NOM, né le xx/xx/xx, bénéficie d’un Projet d’Accueil Individualisé (PAI) pour la prise en charge à l’école de son épilepsie.  Dans le cadre de sa thèse sur l’intégration des enfants épileptiques en milieu scolaire, Mademoiselle Géraldine GAUTHIER, interne de médecine générale qui travaille actuellement dans notre service de Médecine Scolaire, souhaiterait pouvoir vous rencontrer vous et votre enfant. Elle vous contactera prochainement afin de vous expliquer les modalités de sa démarche et convenir, si vous le souhaitez, d’un rendez-vous.  Dans l’attente d’une réponse favorable de votre part, veuillez croire, Madame, Monsieur, en l’assurance de mes sentiments respectueux.  
 
 
 
        Le Médecin de l’Education Nationale 
        
 
 

 
 
 

Annexe 2 : Courrier d’information à l’intention des familles 
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       Mademoiselle Géraldine GAUTHIER                                                                         Nancy, le 4 février 2016 Centre Médico Scolaire 5 rue des Anglais 57500 Saint Avold e-mail : ggapgar@gmail.com tel : 06.40.66.99.02                                                                                                                                                                                                                                Madame le Docteur                                                                                                           Centre Médico Scolaire                                                                                                                                                                                                                                                                                       Madame,     Interne en Médecine Générale, j’effectue actuellement mon stage professionnalisant dans les services de santé de l’Education Nationale du bassin de Moselle Est.  Je débute également mon travail de thèse sur l’intégration de l’enfant épileptique en milieu scolaire. Pour se faire, je souhaite interroger l’ensemble des médecins de l’Education Nationale de la région Lorraine et me permets donc de vous solliciter.  Vous trouverez ci-joint un questionnaire à ce propos. Merci de le compléter et me le faire parvenir dans l’enveloppe jointe, si possible avant les vacances d’avril 2016.   J’espère la participation de chacun d’entre vous et vous remercie par avance de votre contribution à mon travail de thèse.   Respectueusement,     Géraldine GAUTHIER      

Annexe 3 : Courrier d’information à l’intention des médecins de l’Education Nationale 
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 QUESTIONNAIRE ENFANT/ADOLESCENT                                                                              Date : …../…../…..   ENFANTS (primaire)  1. Sais-tu comment s’appelle ta maladie ? 
 O Non 
 O Non mais sait expliquer 
 O Oui mais ne sait pas expliquer 
 O Oui  2. Te souviens-tu comment elle a commencé ? 
 O Non  
 O Oui, vaguement  
 O Oui, précisément (date, lieu, symptômes) 
 O Souvenirs rapportés (parents/fratrie, camarades de classe)  3. T’embête-t-elle dans ta vie de tous les jours ? 
 O Non pas du tout 
 O Plutôt non 
 O Plutôt oui 
 O Oui très certainement 
  4. T’a-t-elle déjà empêché de réaliser une activité à l’école avec les autres élèves ? O Jamais O Une fois O Plusieurs fois  Si oui, qu’as-tu ressenti ? ........................................................................................................  5. a. As-tu déjà eu une crise d’épilepsie à l’école ? O Oui O Non Si oui, quel(s) souvenir(s) en gardes-tu ? ……………………………………………………………..…………………………………………………………………………………………….. ……………………………………………………………..……………………………………………………………………………………………..   b. Sais-tu si un médicament peut t’être donné si tu fais une crise d’épilepsie à l’école ?   O Oui                O Non Si oui, sais-tu comment il s’administre ? O Oui                                                                         O Non Penses-tu que ce traitement pourrait être amélioré ? O Oui                                                                                                 O Non Si oui, comment ?  ……………………………………………………………………………………………………………………………….                         6. a. Est-ce que des élèves te posent des questions sur ta maladie ?         O Jamais         O Rarement         O Fréquemment         O Toujours b. As-tu déjà parlé de ta maladie à tes copains ? O Oui                                                                                        O Non 

Annexe 4 : Questionnaire administré aux enfants épileptiques 
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Pourquoi ?  …………………………….…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………….              c. Comment expliques-tu ta maladie quand tes copains te demandent ce que tu as ?  …………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………  7. Ta maladie nécessite-t-elle des aménagements particuliers à l’école ? O Traitement de fond 
 O Aménagements scolaires 
 O Autres :  ……………………………………………………………………………………………………………………….. 
  8. Comment te sens-tu par rapport aux autres élèves du fait de ta maladie ?  …………....………………………………………………………………………………………………………………………..................  9. As-tu déjà rencontré d’autres enfants qui ont aussi une épilepsie ?  O Oui O Non Si oui, dans quel cadre ? O Hospitalisation O Ateliers d’Education Thérapeutique du Patient                       O Association de malades O Cadre familial Si oui, cela a-t-il modifié ta façon de voir ta maladie ?                       O Non pas du tout                       O Plutôt non                       O Plutôt oui                       O Oui très certainement  Si non, est-ce que tu voudrais rencontrer certains de ces enfants ?                       O Non pas du tout                       O Plutôt non                       O Plutôt oui                       O Oui très certainement  10. Pourrais-tu me dessiner ton épilepsie ?                  
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 QUESTIONNAIRE ENFANT/ADOLESCENT 2                                                                            Date : …../…../…..   ADOLESCENTS (collège/lycée)  1. Connais-tu le nom précis de ton épilepsie ?        O Non        O Non mais sait expliquer        O Oui mais ne sait pas expliquer        O Oui  2. Te souviens-tu des débuts de ta maladie ?        O Non         O Oui, vaguement 
 O Oui, précisément (date, lieu, symptômes) 
 O Souvenirs rapportés (parents/fratrie, camarades de classe)  3. Sais-tu à quoi est due ton épilepsie ?        O Maladie du cerveau        O Maladie psychologique        O Autre :  ………………………………………………………………………………………………………………………….         4. Ton épilepsie te pose-t-elle des problèmes dans ta vie quotidienne ?        O Non pas du tout        O Plutôt non        O Plutôt oui        O Oui très certainement Dans quelle mesure ?  ………………………………………………………………………………………………………………………….  5. T’es-tu déjà senti limité, pénalisé dans tes activités scolaires à cause de ton épilepsie ?       O Non pas du tout       O Plutôt non       O Plutôt oui       O Oui très certainement  6. a. Ton épilepsie a-t-elle déjà été un sujet de discussion à l’école ?       O Non pas du tout       O Plutôt non       O Plutôt oui       O Oui très certainement b. En as-tu déjà parlé à tes amis ? O Oui                                                              O Non Pourquoi ?   ……………………………………………………………………………………………………………………………  7. Donnes-tu des explications sur ton épilepsie à ceux qui le demandent ?        O Jamais       O Rarement       O Fréquemment       O Toujours Comment ?  …………………………………………………………………………………………………………………………………………  

Annexe 5 : Questionnaire administré aux adolescents épileptiques 
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 8. a. As-tu déjà présenté une crise d’épilepsie à l’école ? O Oui                                                                                                  O Non Si oui, quand était-ce ? O Ecole maternelle ou primaire                             O 6ème ou 5ème                             O 4ème ou 3ème                              O Lycée Quel souvenir en gardes-tu ? ……………………………………………………………………………………………………………….   b. A-t-on eu besoin de t’administrer un traitement d’urgence ? O Oui                                                                                                                                  O Non                c. Connais-tu les différents médicaments que l’on peut utiliser en cas de crise d’épilepsie ?                       O Oui                       O Non Si oui, sais-tu comment ils s’administrent ? O Oui                                                                               O Non Penses-tu que ce traitement pourrait être amélioré ? O Oui                                                                                                 O Non Si oui, comment ?  ……………………………………………………………………………………………………………………………….  9. a. Sais-tu ce que signifie le terme PAI ?         O Oui        O Non                b. Connais-tu les mesures qui sont prises dans le tien ?                       O Traitements                       O Aménagements scolaires                       O Ne sait pas  10. a. Crois-tu que ce PAI t’a aidé dans ta scolarité ?         O Non pas du tout         O Plutôt non         O Plutôt oui         O Oui très certainement b. Crois-tu que ce PAI t’a aidé dans ton intégration dans le milieu scolaire ?         O Non pas du tout         O Plutôt non         O Plutôt oui         O Oui très certainement  11. Comment te sens-tu par rapport aux autres élèves du fait de ta maladie ? …………………………….………………………………………………………………………………………………………………………..………………………………………………………………………………………………………………………………………………………  12. As-tu déjà pris contact avec des associations de malades ? 
  O Oui 
  O Non Pour quelles raisons ? O Besoin d’information                                         O Proposition d’un médecin                                         O Demande des parents                                         O Autres :  ……………………………………………………………………………………………………….    
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 13. As-tu déjà rencontré d’autres patients porteurs d’épilepsie ?  O Oui O Non Si oui, dans quel cadre ?                       O Hospitalisation O Ateliers d’ETP O Association de malades O Cercle familial Si oui, as-tu vécu ta maladie différemment après ?         O Non pas du tout        O Plutôt non        O Plutôt oui        O Oui très certainement Si non, voudrais-tu rencontré d’autres malades ?        O Non pas du tout        O Plutôt non        O Plutôt oui        O Oui très certainement                                  
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 QUESTIONNAIRE PARENTS                                                                                                      Date : …../…../…..   NOM : …………………….                       Prénom : …………………….                       Date de naissance : …../…../…..   ANTECEDENTS ATCD personnels :                                                                                         -      Grossesse : O Sans particularité                      O Pathologie :  …………………………….………………………………………………………………………                                                                                    - Accouchement : O < 37 SA (terme : ………………..)                                              O > 37 SA - Adaptation néonatale (Apgar) : …../….. - Développement psychomoteur : -Age de la marche : ……………………                                                                                             -Troubles des apprentissages : O Oui : O Langage oral                                                                                                                                                                                                                                            O Langage écrit                                                                                                                                 O Mathématiques                                                                                                                   O Non                                                            -Trouble de l’attention : O Oui                                                                                                        O Non   - Trouble du comportement : O Oui                                                                                                                 O Non         -      Conclusion du bilan de 6 ans :    …………………………..…………………………………………………………………. ATCD familiaux : - Epilepsie : O Parents du 1er degré                    O Autres   EPILEPSIE 1. a. A quel âge le diagnostic d’épilepsie a-t-il été posé chez votre enfant ?  O Avant l’âge de 1 mois O Avant l’âge de 1 an O Avant l’âge de 10 ans O Après l’âge de 10 ans b. Combien de temps auparavant étaient apparus les 1ers symptômes ? O Simultanément O Moins d’une semaine auparavant O Moins d’un mois auparavant O Plus d’un mois auparavant  2. De quel type d’épilepsie s’agit-il ?        O Epilepsie absences         O Epilepsie généralisée avec crises convulsives        O Epilepsie partielle (ou focale) sans généralisation        O Epilepsie partielle (ou focale) avec généralisation      

Annexe 6 : Questionnaire administré aux parents 
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 3. a. Quel est le traitement de fond actuel ? O Aucun O Monothérapie O Bithérapie O Trithérapie ou plus O Régime cétogène O Stimulation du nerf vague b. Un traitement d’urgence en cas de crise longue est-il mis en place ? O Oui O Non Si oui, lequel ?  …………………………………………………………………………………………………………………………..……….. Pensez-vous que ce traitement pourrait être amélioré ? O Oui                                                                                                      O Non Si oui, comment ?  ………………………………………………………………………………………………………………………………. c. Les traitements ont-ils été modifiés ? O Il y a moins de 6 mois O Entre 6 mois et 2 ans O Il y a plus de 2 ans O Pas de modification du traitement initial Si oui, pourquoi ont-ils été modifiés ? O Inefficacité thérapeutique O Adaptation des posologies O Simplification thérapeutique O Autres : ………………………………………………………………………………………………………………………………..  4. a. Par quel(s) médecin(s) votre enfant est-il suivi dans le cadre de son épilepsie ? O Médecin de ville : O Médecin traitant                                      O Pédiatre O Médecin hospitalier : O Pédiatre : O CHU                                                                  O CHG                                            Distance du domicile familial : ………………..                                            O Neuropédiatre : O CHU                                                                              O CHG                                            Distance du domicile familial : ………………..  O Autre (neurologue adulte)  b. A quelle fréquence ?                O 1 à 3 mois                O 3 à 6 mois                O 6 à 12 mois                O > 12 mois         5. a. Votre enfant a-t-il déjà été hospitalisé à cause de son épilepsie ? O Jamais O Une fois O Entre 2 et 10 fois O Plus de 10 fois               b. A-t-il déjà présenté un état de mal épileptique ?                O Jamais                O Une fois                O Plusieurs fois  
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 6. a. Votre enfant a-t-il déjà présenté une crise d’épilepsie à l’école ? O Jamais                O Une fois                O Plusieurs fois                b. A-t-il déjà manqué l’école à cause de son épilepsie ?                - Au début de sa maladie : O Jamais                                                                O Une fois dans l’année scolaire                                                                O Moins d’une fois par mois                                                                O Plus d’une fois par mois                - Actuellement (dans les 24 derniers mois) : O Jamais                                                                                               O Une fois dans l’année scolaire                                                                                               O Moins d’une fois par mois                                                                                               O Plus d’une fois par mois   REPRESENTATION 7. Qu’est-ce que l’épilepsie pour vous ?    ………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………  8. Pensez-vous que la maladie de votre enfant a changé votre regard sur l’épilepsie ? O Non pas du tout O Plutôt non  O Plutôt oui O Oui très certainement          9.   Est-ce que vous diriez que votre enfant présente une affection grave ? O Non pas du tout O Plutôt non  O Plutôt oui O Oui très certainement  Pourquoi ?    ……………………………………………………………………………………………………………………………………….  10. Pensez-vous avoir obtenu les réponses aux questions que vous vous posiez concernant l’épilepsie de votre enfant auprès des différents professionnels de santé que vous avez rencontrés ? O Non pas du tout               O Plutôt non         O Plutôt oui        O Oui très certainement  11. Avez-vous déjà pris contact avec des associations ou des parents d’enfants épileptiques ?  O Oui O Non Si oui, par quel biais ? O Médecin                                                       O Forum                                                       O Relationnel                                                        O Autres : ……………………………………………………………………………………………..    
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12. Pensez-vous que des ateliers d’information et de formation sur l’épilepsie par des professionnels de santé pourraient être utiles ? -     Pour vous : O Non pas du tout                             O Plutôt non                              O Plutôt oui                             O Oui très certainement -     Pour votre enfant : O Non pas du tout                                           O Plutôt non                                            O Plutôt oui                                           O Oui très certainement   INTEGRATION 13. Est-ce que vous avez hésité à informer l’école du diagnostic d’épilepsie de votre enfant ?  O Non pas du tout O Plutôt non  O Plutôt oui O Oui très certainement Pourquoi ?    …………………………………………………………………………………………………………………………………………  14. Accepteriez-vous qu’un enseignant explique aux camarades de classe de votre enfant qu’il est épileptique pour les prévenir qu’une crise peut survenir pendant le temps scolaire, ceci afin de les préparer si tel était le cas ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement  15. Pensez-vous que votre enfant a été pénalisé dans ses activités scolaires par son épilepsie ?         O Non pas du tout         O Plutôt non          O Plutôt oui         O Oui très certainement  16. Avez-vous déjà demandé qu’il ne participe pas à une activité scolaire du fait de son épilepsie ?  O Non pas du tout O Plutôt non  O Plutôt oui O Oui très certainement Pourquoi ?    …………………………………………………………………………………………………………………………………………  17. Pensez-vous qu’une plus grande information devrait être faite en milieu scolaire concernant l’épilepsie ?  O Non pas du tout O Plutôt non  O Plutôt oui O Oui très certainement De quelle manière ?    …………………………………………………………………………………………………………………………    
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PROJET D’ACCUEIL INDIVIDUALISE 18. Connaissez-vous la signification du terme PAI ? O Oui O Non  19. Savez-vous : a. Qui est à l’initiative du PAI ?   ……………………………………………………………………………………………. b. Qui rédige le PAI ? ………………………………………………………………………………………………………………. c. Qui est responsable du PAI ?  ………………………………………………………………………………………………  20. a. Depuis quand votre enfant bénéficie-t-il d’un PAI ? O Depuis la date du diagnostic 
O Moins de 3 mois après le diagnostic 
O Plus de 3 mois après le diagnostic 
O Plus d’un an après le diagnostic 
b. Est-il reconduit chaque année ? 
O Oui 
O Non 
Si non, pourquoi ?    ……………………………………………………………………………………………………………….. 

21. a. Qui a suggéré de mettre en place un PAI ?  O Neuropédiatre, neurologue O Médecin scolaire O Médecin traitant, pédiatre O Vous-même O Enseignant O Autre : ………………………. b. Pourquoi avoir accepté de réaliser un PAI ?    ……………………………………………………………………………………………………….……………………………………….  22. a. Quelles mesures sont prises dans le PAI pour votre enfant ?  O Traitement d’urgence O Traitement de fond O Aménagements scolaires O Autres :  ……………………………………………………………………………………………………............................ O Ne sait pas b. Savez-vous qui applique le PAI en cas de crise à l’école ? O Oui O Non Si oui, de qui s’agit-il ?   ……………………………………………………………………………………………………………………… c. Y a-t-il eu des modifications du PAI depuis sa mise en place ? O Oui O Non O Ne sait pas Si oui, de quel type ?    …………………………………………………………………………………………………………………………  23. Pensez-vous que le PAI a facilité la scolarité de votre enfant ?  O Non pas du tout O Plutôt non  O Plutôt oui O Oui très certainement 
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 24. Ce PAI a- t-il contribué à une bonne intégration de votre enfant ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement  25. Quelles améliorations pourraient être apportées au PAI selon vous ?    ………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………                                         
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 QUESTIONNAIRE ENSEIGNANT                                                                                               Date : …../…../…..  Etablissement : …………………….          Classe : …………………….  REPRESENTATION 1. Qu’est-ce que l’épilepsie pour vous ?    ………………………………………………………………………………………………………………………………………………  2. Le fait d’avoir un enfant épileptique dans votre classe a-t-il changé votre représentation de cette maladie ?  
 O Non pas du tout 
 O Plutôt non 
 O Plutôt oui 
 O Oui très certainement   EPILEPSIE ET URGENCE A L’ECOLE 3. a. L’un de vos élèves a-t-il déjà présenté une crise d’épilepsie ou une convulsion fébrile pendant le temps scolaire ? O Oui O Non Si oui, est-ce arrivé : O Une seule fois                 O Plusieurs fois Si oui, s’agissait-il : O Du même élève                                    O De différents élèves b. Comment avez-vous géré la situation ?  O Seul O Avec l’aide de collègue(s) O Vous avez délégué c. Connaissiez-vous la conduite à tenir pour cet(ces) enfant(s) ? O Oui O Non Si oui : O Vous aviez suivi une formation pratique              O Vous aviez suivi une formation théorique              O Vous aviez eu accès au PAI au préalable                                                        d. Avez-vous eu besoin de consulter un protocole d’urgence écrit ? O Oui O Non e. Avez-vous eu besoin d’administrer un traitement d’urgence ? O Oui O Non Si oui, vous l’avez administré : O Immédiatement                                                        O Dans les 5 minutes                                                        O Après 5 minutes                                                        O Après la crise              Ce traitement était disponible : O Facilement                                                                       O Rapidement (temps d’accessibilité : ……..…….)                                                                       O Lieu de stockage protégé Si non, vous ne l’avez pas administré car : O La crise avait cédé                                                                             O Vous ne disposiez pas du traitement                                                                             O Autre :  …………………………………………………………………………. 

Annexe 7 : Questionnaire administré aux enseignants 
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               f. Avez-vous appelé le SAMU ? O Oui O Non Si oui, vous avez appelé le SAMU : O De façon systématique                                                               O Car l’état de l’enfant l’exigeait   g. Sur le moment, vous vous êtes senti : O Préparé à gérer une telle situation 
                                                                    O Anxieux 
                                                                    O Insuffisamment préparé 
                                                                    O Autres : .…………………………………………………………..   h. En avez-vous reparlé ensuite en classe avec vos élèves ? O Oui O Non 
  4. a. Etes-vous formé à l’emploi des traitements d’urgence en cas de crise d’épilepsie ? 
 O Oui 
 O Non 
 Si oui, cette formation était : O Obligatoire 
                                                      O Sur le volontariat 
 Il s’agissait d’une formation : O Pratique 
                                                      O Théorique b. Connaissez-vous les différents médicaments que l’on peut administrer en cas de crise ? 
 O Oui 
 O Non  Si oui, savez-vous comment les administrer ? O Oui                                                                                   O Non Pensez-vous que ce traitement pourrait être amélioré ? O Oui                                                                                                      O Non Si oui, comment ?  ……………………………………………………………………………………………………………………………….  5. Avez-vous déjà expliqué à vos élèves qu’un de leur camarade était épileptique pour les prévenir qu’une crise pouvait survenir pendant le temps scolaire, ceci afin de les préparer si tel était le cas ? O Oui O Non Si oui, cela vous est-il arrivé souvent ? O Oui                                                                      O Non              En aviez-vous parlé avec les parents auparavant ? O Oui                                                                                                       O Non             Vous sentiez-vous à l’aise pour une telle intervention ? O Non pas du tout                                                                                                                O Plutôt non                                                                                                                O Plutôt oui                                                                                                  O Oui très certainement   INTEGRATION  6. a. Avez-vous déjà été confronté à la mise à l’écart d’un enfant épileptique par d’autres élèves du fait de sa maladie ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement 
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               b. Si tel est le cas, pensez-vous qu’il faille intervenir ?                        O Oui                       O Non Si oui, de quelle manière ? O Individuellement                                                  O Collectivement                                                  O Par vos soins                                                  O Par un intervenant extérieur                    Si intervention individuelle : O Auprès de l’enfant épileptique                                                                       O Auprès des enfants mettant à l’écart                    Si intervention collective : O Directe                                                                    O Indirecte  c. Si vous êtes déjà intervenu auprès de vos élèves, pensez-vous que cela a eu un effet bénéfique ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement  7. a. Y a-t-il eu des problèmes pratiques posés par la présence d’un enfant épileptique dans votre classe ?  O Non pas du tout O Plutôt non         O Plutôt oui        O Oui très certainement Quels étaient-ils ?  ..…………………………………………………………………………………………………………………………..               b. Quelles démarches avez-vous entrepris pour les résoudre ?  ………………………………………………………………………………………………………………………………..…………………………..                c. Avez-vous déjà fait appel au médecin scolaire ? O Oui O Non Pourquoi ?  .…………………………………………………………………………………………………………………………………………  8. Un élève épileptique a-t-il déjà été empêché de participer à une activité scolaire du fait de sa maladie ? 
 O Oui O Non Si oui, dans quelles circonstances ?  …………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………   PROJET D’ACCUEIL INDIVIDUALISE 9. Selon vous : a. Dans quel cadre utilise-t-on un PAI ?  …………………………………………………………………………………. b. Dans quel cadre utilise-t-on un PPS ?  ……………………………………………………………………………….  10. Selon vous : a. Qui est à l’initiative du PAI ?   ……………………………………………………………………………………………. b. Qui rédige le PAI ? ………………………………………………………………………………………………………………. c. Qui est responsable du PAI ?  ………………………………………………………………………………………………   
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11. Si des adaptations pour un élève épileptique sont nécessaires pendant le temps scolaire, un PAI est-il systématiquement mis en place ? O Non pas du tout O Plutôt non        O Plutôt oui        O Oui très certainement  12. a. Pensez-vous que le PAI est une mesure utile dans votre travail avec les enfants épileptiques ?  O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui        O Oui très certainement b. Vous arrive-t-il de le consulter ?  O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui        O Oui très certainement c. Quelles améliorations à lui apporter pourraient vous être utiles ? ………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………  13. a.   Pensez-vous que le PAI a permis de faciliter la scolarité des enfants épileptiques ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement b. Pensez-vous que le PAI a permis de faciliter l’intégration à l’école des enfants       épileptiques ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement  14. a.   Pensez-vous que des ateliers d’information et de formation sur l’épilepsie par des                                                                                                                 professionnels de santé pourraient vous être utiles ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement b. Pensez-vous qu’une plus grande information devrait être faite en milieu scolaire concernant l’épilepsie ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement De quelles manières ?    …………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………       
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 REPRESENTATIONS CONCERNANT L’EPILEPSIE   1. De manière générale, l’épilepsie est-elle pour vous une maladie particulièrement pénalisante pour la scolarité d’un enfant ? a. Pour ses apprentissages : O Non pas du tout                                               O Plutôt non                                               O Plutôt oui                                               O Oui très certainement b. Pour ses relations avec les enseignants : O Non pas du tout                                                                          O Plutôt non                                                                          O Plutôt oui                                                                          O Oui très certainement c. Pour l’intégration de l’enfant auprès des autres élèves : O Non pas du tout                                                                                                     O Plutôt non                                                                                                     O Plutôt oui                                                                                                                       O Oui très certainement   2. Pensez-vous que l’épilepsie reste un tabou ?  a. Dans la société en général : O Non pas du tout                                                   O Plutôt non                                                   O Plutôt oui                                                   O Oui très certainement                                                                      b. Dans les familles concernées par la maladie : O Non pas du tout                                                                                  O Plutôt non                                                                                  O Plutôt oui                                                                                  O Oui très certainement c. Dans le milieu enseignant : O Non pas du tout                                                  O Plutôt non                                                  O Plutôt oui                                                  O Oui très certainement   3. Etes-vous parfois amené à rectifier des a priori sur cette maladie ? a. Auprès du milieu enseignant : O Non pas du tout                                                                      O Plutôt non                                                                      O Plutôt oui                                                                      O Oui très certainement  Si c’est le cas, quel est selon vous l’a priori le plus fréquent dans le milieu enseignant : ……………..……………………………………………………………………………………………………………………… b.  Auprès des familles de malade : O Non pas du tout                                                                                      O Plutôt non                                                                                      O Plutôt oui                                                                                      O Oui très certainement           Si c’est le cas, quel est selon vous l’a priori le plus fréquent dans les familles de malade : ……………………………………………………………………………………………….……………………. 

Annexe 8 : Questionnaire administré aux médecins de l’Education Nationale 
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c. Auprès des enfants malades : O Non pas du tout                                                               O Plutôt non                                                               O Plutôt oui                                                               O Oui très certainement                                                            Si c’est le cas, quel est selon vous l’a priori le plus fréquent chez les enfants malades :    ……………………………………………………………………………………………………………………………………. d. Auprès des parents d’autres élèves : O Non pas du tout                                                                           O Plutôt non                                                                           O Plutôt oui                                                                           O Oui très certainement                                                                           O Non concerné  Si c’est le cas, quel est selon vous l’a priori le plus fréquent chez les parents d’autres élèves :    …………………………….………………………………………………………………………………………. e. Auprès des autres élèves : O Non pas du tout                                                         O Plutôt non                                                         O Plutôt oui                                                         O Oui très certainement                                                         O Non concerné     Si c’est le cas, quel est selon vous l’a priori le plus fréquent chez les autres élèves :    ……….……………………………………………………………………………………………………………………………   4. Pensez-vous qu’un enfant épileptique court un danger particulier à l’école du fait de sa maladie ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement   LE PROJET D’ACCUEIL INDIVIDUALISE (PAI)  5. Disposez-vous d’un modèle de PAI pour l’épilepsie ? O Oui                                                                                               O Non                                                                               Si oui : a. Comment ce modèle a-t-il été élaboré ?  O Par vos soins, à partir de votre pratique antérieure O Par vos soins, à partir de modèles à votre disposition O En collaboration avec d’autres médecins de l’Education Nationale O En collaboration avec d’autres médecins spécialistes             b.   Ce modèle de PAI vous paraît-il adapté ?                  -    Sur le fond : O Non pas du tout                                             O Plutôt non                                             O Plutôt oui                                             O Oui très certainement   
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                -    Sur la forme : O Non pas du tout                                                O Plutôt non                                                O Plutôt oui                                                O Oui très certainement                c.    Quelles améliorations pourraient y être apportées selon vous ? …………………………………………………………………………………………………………………………………………….……………………………………………………………………………………………………………………………………………….……………………………………………………………………………………………………………………………………………….……………………………………………………………………………………………………………………………………………….…   6. Comment organisez-vous en pratique la mise en place d’un premier PAI « Epilepsie » ? a. Rencontre de l’élève : O Jamais                                         O Rarement                                         O Fréquemment                                         O Toujours b. Examen clinique de l’élève : O Jamais                                                           O Rarement                                                           O Fréquemment                                                           O Toujours                                                                                                             c. Rencontre des parents : O Jamais                                             O Rarement                                             O Fréquemment                                             O Toujours                                          d. Rencontre de l’enseignant : O Jamais                                                   O Rarement                                                   O Fréquemment                                                   O Toujours  e. Conduite à tenir en cas de crise d’épilepsie à l’école : O Jamais                                                                                                 O Rarement                                                                                                 O Fréquemment                                                                                                 O Toujours f. Rencontre du chef d’établissement : O Jamais                                                                          O Rarement                                                                          O Fréquemment                                                                             O Toujours g. Autres :  ………………………………………………………………………………………………………………      7. Pensez-vous que les traitements d’urgence administrés par voies orale ou nasale aident à l’intégration des enfants ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement                       
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8. Prenez-vous contact avec le médecin prescripteur en cas de traitement de fond antiépileptique à donner sur le temps scolaire ? O Jamais O Rarement O Fréquemment O Toujours O Non concerné   9. Selon vous, qui suggère le plus souvent la mise en place d’un PAI ? O Parents O Médecin scolaire O Pédiatre ou médecin traitant O Neuropédiatre ou neurologue O Enseignant   10. Avez-vous déjà été confronté à des difficultés de mise en place d’un PAI chez un enfant épileptique ? O Jamais O Rarement O Fréquemment O Toujours Si oui, de quel(s) ordre(s) étaient-elles ?            O Peur des parents que l’enfant soit stigmatisé par les autres élèves            O Peur des parents que l’enfant soit stigmatisé par les enseignants            O Peur de l’enfant d’être stigmatisé par les autres élèves            O Peur de l’enfant d’être stigmatisé par les enseignants            O Réticence des enseignants concernant l’application du protocole d’urgence            O Réticence des enseignants concernant l’administration du traitement de fond            O Réticence des enseignants concernant les aménagements scolaires à mettre en place            O Réticence du médecin traitant ou spécialiste qui ne jugeait pas utile la mise en place d’un PAI            O Inadéquation entre les propositions de traitement d’urgence et leurs possibilités de réalisation            O Difficultés pratiques d’application du protocole d’urgence            O Difficultés pratiques de mise en place des aménagements scolaires            O Autres : ……………………………………………………………………………………………………………………         
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11. Concernant le renouvellement du PAI « Epilepsie » a. Des familles ont-elles souhaité ne pas reconduire un PAI pour leur enfant ?          O Non jamais                                                                                                                                         O Oui rarement                                                                                                                                            O Oui fréquemment Si oui, pourquoi ? O Amélioration de l’état de santé de l’enfant                           O Difficultés de mise en place du PAI                            O Autres : …………………………………………………………………………………………………. b. Selon votre expérience, qui suggère le plus souvent le renouvellement d’un PAI ?            O Parents         O Enseignant         O Médecin scolaire           O Médecin traitant, pédiatre         O Neuropédiatre, neurologue c. D’une année sur l’autre, recontactez-vous les familles d’enfant épileptique ayant bénéficié d’un PAI si la demande de renouvellement n’a pas été faite ?         O Jamais          O Rarement         O Fréquemment         O Toujours   12. Pensez-vous que le PAI a permis d’améliorer la prise en charge scolaire des enfants épileptiques ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement                13. Pensez-vous que le PAI est un outil nécessaire pour l’intégration des enfants épileptiques à l’école ? O Non pas du tout O Plutôt non O Plutôt oui O Oui très certainement   14. Pensez-vous que des enfants épileptiques ne vous ont pas été signalés dans votre secteur d’exercice ? O Non pas du tout O Oui mais ils sont peu nombreux O Oui et ils sont nombreux    
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15. Comme c’est déjà le cas dans d’autres académies, pensez-vous que tout enfant épileptique allant à l’école doit bénéficier d’un PAI ?  O Oui             O Non a. Si oui, pourquoi ?    ……………………………………………………………………………………..….……………………………………………………………………………………………………………………………………….………………………………………Selon vous, y aurait-il des modalités pratiques à mettre en place ? …………………………………………………………………………………..…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… b. Si non, pourquoi ?    …………………………………………………………………………..…………………………………………….………………………………………………………………………………………………………………………………………………Quels sont pour vous les critères de mise en place d’un PAI ?    ……………………………………………………………………………………………………………………………..…………………………………………………………………………………………………………………...……………………   VOTRE FORMATION MEDICALE  Formation générale Année de début de vos études de médecine :  ………… Faculté d’origine :  ……………………. Faculté d’attachement pour votre 3ème cycle : …………………… Qualification ordinale : ……………………. Année de début d’exercice en tant que médecin de l’Education Nationale :  .………..   Formation spécifique sur l’épilepsie de l’enfant Avez-vous suivi des formations sur l’épilepsie de l’enfant ? O Oui                                                                                                           O Non                                                                                                              Si oui, de quel(s) type(s) de formation s’agissait-il ? -      Période de formation universitaire avant de passer votre thèse :                            O Cours dédiés dans le cursus médical obligatoire de 1er et 2e cycles                       O DU, DIU                       O Autres : ……………………………………………………………………………………………………………                   -      Période de formation post-thèse :                       O DU, DIU                       O Formation Médicale Continue                       O Autres : ……………………………………………………………………………………………………………       
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—————————————————————————————————————————RÉSUMÉ DE LA THÈSE            
 L’épilepsie est la pathologie neurologique la plus fréquente de l’enfant. Le Projet 
d’Accueil Individualisé (PAI) a pour objectif d’aider à l’intégration scolaire des enfants 
atteints d’une maladie chronique. Nous souhaitions effectuer un état des lieux sur la 
situation des enfants épileptiques en milieu scolaire. A partir de nos résultats, nous 
voulions élaborer un modèle de Projet d’Accueil Individualisé « Epilepsie » uniformisé 
pour l’Académie de Nancy-Metz. 
 
La population cible de notre étude était les élèves bénéficiant d’un Projet d’Accueil 
Individualisé pour une épilepsie, scolarisés dans un établissement de l’Education 
Nationale du Bassin de Moselle Est, leurs parents ainsi que leurs enseignants et 
l’ensemble des médecins de l’Education Nationale de l’Académie de Nancy-Metz. 
Quatre questionnaires ont été construits pour interroger spécifiquement chacun des 
protagonistes. 
 
Trente-cinq élèves (24 enfants et 11 adolescents), 52 parents, 38 enseignants et 45 
médecins scolaires ont participé à notre travail. Les taux de réponses des différents 
participants allaient de 72.7% à 97.8%. Quel que soit le type d’épilepsie, les troubles 
de l’attention sont associés au ressenti d’une limitation dans les activités scolaires par 
l’élève (p<0.01) et par ses parents (p<0.01). Parler de son épilepsie dans le milieu 
scolaire augmente avec l’âge de l’élève (p<0.01), le souvenir d’avoir présenté une crise 
à l’école (p<0.05), la possibilité d’avoir rencontré d’autres patients épileptiques 
(p<0.05). Il existe un lien entre perception par le médecin scolaire de l’épilepsie comme 
pénalisante dans les apprentissages et contact du médecin prescripteur par ce dernier 
(p<0.05).  
 
Dans le cadre de l’éducation thérapeutique, la démarche de mise en place d’un PAI 
peut être un moment privilégié pour le médecin scolaire pour reprendre le travail 
d’information des enfants, des parents et des enseignants sur l’épilepsie et ses 
conséquences. La mise en place systématique d’un PAI pour tout élève épileptique, 
sur la demande des parents, quel que soit son type d’épilepsie, pourrait faciliter cette 
démarche.  
       ————————————————————————————————————————Towards a better integration at school for epileptic children       
 ————————————————————————————————————————— THÈSE : MÉDECINE GÉNÉRALE – ANNÉE 2016 
    ————————————————————————————————————————— MOTS CLES : Epilepsie ; Enfance ; Intégration ; Projet d’Accueil Individualisé     
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