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LENFANT EPILEPTIQUE

A LECOLE

Comment sortir de limpasse ?

Dans le cadre du plan Handiscol, le projet d’accueil individualisé permet des d’adaptations pratiques

et pédagogiques en milieu scolaire. Cependant, cette solution a ses limites, lorsque U'épilepsie est
invalidante ou que le jeune patient a du mal a s’'intégrer. Le Centre de Toul Ar C’hoat - une solution trop

mal connue - offre une scolarisation aménagée en internat, avec un suivi individuel médico-social. Le

butestde permettre a cesjeunesendifficulté de seréinséreraterme dansle systéme scolaire classique.

Nathalie de Grissac-Moriez*

L EPILEPSIE : FACTEUR
D’ECHEC SCOLAIRE

Des études ont montré que 1'épilepsie
chez I’enfant est un facteur de risque
d’échec scolaire et finalement d'une
moins bonne insertion sociale, d’'une
sous-qualification professionnelle, d’'un
risque supérieur de
chomage (1, 2). Cet
échec est multifactoriel
(3).Tlestaussi parfois
d’apparition insidieuse,
non décelable car, en
France, la progression
scolaire de cycle en
cycle se fait de fagon
réguliere etles redou-
blements de classe
sont rares. Les diffi-
cultés ne sont pas tou-
jours pointées et, quand elles le sont, celles-
ci semblent alors souvent définitives,
irrémédiables: « Il est lent » .

Au prétexte de préconiser l'intégra-
tion pour tous, Il parait anormal de se
contenter de ce cursus en demi-teinte
chez des enfants aux potentialités
cognitives normales dont 1’épilepsie
sera finalement guérie, ou stabilisée dans
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n’est pas strictement

corrélé a la gravité

de I'épilepsie ou

ala fréquence

des crises.

le plus grand nombre de cas. Des solu-
tions doivent étre recherchées; il ne suf-
fit pas d’attendre cette guérison ou
cette stabilisation, les années perdues
sont longues a compenser. Le désin-
vestissement scolaire et la perte de
confiance sont importants. La perte de
chance sera un jour
reprochée aux méde-

Uéchec scolaire cins.

Des études indiquent
que cet échecn’est pas
strictement corrélé a
la gravité de 1’épilepsie
ou a la fréquence des
crises. Il peut exister des
troubles cognitifs dans
les épilepsies idiopa-
thiques (4).

DES SOLUTIONS ALTERNATIVES ?
IIn’existe en revanche aucune étude sur
I'efficacité de solutions alternatives
proposées. Existe-t-il d’ailleurs des solu-
tions alternatives ?

Certes le plan Handiscol avec le projet
d’accueil individualisé est un moyen d’ai-
der les jeunes en difficulté.
L’Education Nationale a 'ambition de
proposer a tous la scolarité la plus
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longue et la plus compléte possibles. En
a-t-elle les moyens ?

En effet, comment concilier la prise en
charge de la lenteur en classe, de I’ab-
sentéisme plus important avec une éva-
luation neuro-psychologique, une réédu-
cation des troubles cognitifs spécifiques
et un soutien psychologique a ces jeunes
souffrant d’épilepsie ?

Le projet d’accueil individualisé (PAI)
permet la mise en place d’adaptations
pratiques et pédagogiques par une
concertation entre I'enfant, sa famille,
I'établissement scolaire (enseignant,
directeur, médecin scolaire) et le méde-
cin traitant. Cela concerne la prise ponc-
tuelle ou réguliére de traitement, I’at-
titude en cas de crises, les sorties
scolaires...

Cependant lamobilisation de I'ensemble
de ces acteurs a des limites :

« Limite médicale : lorsque I'épilepsie
est tres active, envahissante ou déran-
geante (certaines crises partielles com-
plexes avec phénomenes automatiques
comportementaux par exemple).

« Limite cognitive : lorsque I’enfant a
des troubles spécifiques d’apprentissage
malgré un QI normal, nécessitant une
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parfois les familles déja culpabilisées
par cette maladie imprévisible, com-
plexe et si tabou. 1l est du devoir des
médecins de prévenir les parents, les
enfants de I'impact a long terme d'une
scolarité non aboutie, d'une déscolarisation
prolongée. Ce “sacrifice” apparent de la
séparation est souvent salvateur pourl’en-
fant et ses proches. Celui-ci s’épanouit
adistance d’'une angoisse parentale 1égi-

LE CENTRE DE TOUL AR C'HOAT

Carte d’identité

e Administré par l'association pour le
Soin et UEducation des Jeunes
Epileptiques (Loi 1901)

e Né en 1959, mixte depuis 1981

e Etablissement médico-social

e Admission apres notification par la
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scolaires.

e Age: 10 et 17 ans a 'admission,

e Ecole primaire (2 classes] et collége public (6 classes)
* Internat de quinzaine, retour en famille a la charge du centre (taxi, avion)

Les objectifs du centre de Toul Ar C'Hoat en bref

¢ Recrutement national de 84 jeunes, ayant entre 10 et 17 ans a ladmission en
situation de souffrance scolaire ou familiale du fait de 'épilepsie

¢ Accueillir des enfants ayant un potentiel cognitif permettant de prétendre
a une scolarité normale mais aménagée

¢ Répondre a un besoin qui évolue avec les progrés médicaux, les programmes

CDES (commission départementale
d'éducation spéciale)

possibilité de dérogation avant 10
ans et de poursuite de prise en
charge jusqu’a 20 ans.

remédiation, une adaptation des sup-
ports (troubles visuo-constructifs ou
trouble de la mémoire, ou simplement
des troubles attentionnels...).

* Limite psychologique : I'intégration
décrétée parles adultes n’enléve pas tou-
jours le sentiment d’étre différent sur
lacour de récréation. Comment accep-
ter d’étre traiter différemment ? La bles-
sure narcissique cachée favorise alors
le désinvestissement progressif.

Le CENTRE DE TouL AR

C HOAT : UNE PEDAGOGIE
INDIVIDUELLE

Lorsque ces limites du PAI sont atteintes,
que la pédagogie individuelle diffé-
renciée n’est plus applicable, le Centre
de Toul Ar C’hoat a Chateaulin (Finis-
tére) offre a ces jeunes entre 10 et
17 ans souffrant d’épilepsie 1'opportu-
nité de prouver a eux-mémes et a leur
entourage qu’ils valent mieux et que
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I’échec scolaire n’est pas inéluctable.

Le Centre a vu le jour en 1959, a 'ini-
tiative de particuliers, avec I'aide de la
Ligue Francaise Contre I’Epilepsie, afin
d’offrir une scolarisation ordinaire mais
aménagée aux enfants atteints d'épilepsie.
Depuis plus de 40 ans, le centre répond
a un besoin des familles et des jeunes
en faisantle pari que chaque éleve épi-
leptique a un potentiel inutilisé a déve-
lopper.

UN ETABLISSEMENT
SPECIALISE MEDICO-SOCIAL
I1s’agit certes d’'un établissement spé-
cialisé médico-social, mais I'ambition
y est avant tout de permettre la réinsertion
en milieu scolaire ordinaire apres un
séjour d’'une durée moyenne de 3 ans.
Les familles n’ont pas de charges sup-
plémentaires.

Le recrutement est national. L'éloigne-
ment géographique etI'internat rebutent
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time mais inhibante, celui devient acteur
d’une prise en charge et exprime vive-
ment son soulagement d’étre « comme
les autres ». Le jeune bénéficiera d'une
approche multidisciplinaire indispen-
sable alaprise en compte de la personne
épileptique dans sa globalité.

L’adaptation de la scolarité, les réédu-
cations spécifiques, le suivi éducatif
et la surveillance médicale sont assu-
rés sur une unité de lieu facilitant aussi
I'organisation des emplois du temps, la
régularité des rythmes de vie.

A l'arrivée, les jeunes sont scolarisés
du primaire jusqu’ala troisiéme au sein
de la structure (école et collége public),
certains pourront étre ensuite scolarisés
a lextérieur dans les établissements
partenaires de Toul Ar C’hoat. Les
classes ont un effectif maximum de 12
éléves. Les horaires sont adaptés, le
soutien scolaire est systématique. Les
exigences sont maintenues mais réajus-
tées aux acquisitions réelles et aux
capacités.

Des rééducations en psychomotricité,
orthophonie, neuropsychologie sont
réalisées en fonction des priorités, en
individuel ou en groupe, en collabora-
tion avec les enseignants. La stimula-
tion cognitive a été reconnue comme effi-
ciente chez I’adulte dans diverses
pathologies neurologiques (5). La plas-
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favorisée.

La vie en internat éducatif offre aussi
la possibilité d’activités périscolaires
variées (sports, théatre, activités
manuelles...) et valorisantes. Elle per-



met I'acquisition d’'une plus grande
autonomie.

Lasurveillance médicale, I'équipement
EEG-vidéo, la collaboration avec le
réseau épileptologique frangais facili-
tent les adaptations thérapeutiques
ainsi que la définition syndromique. Cela
permet d’ajuster a plus long terme les
choix scolaires et professionnels en
fonction du pronostic médical.

QUEL PROFIL TYPE AU CENTRE
DE TouL AR C'HOAT ?

L'évolution des thérapeutiques anti-
épileptiques et les réformes de la sco-
larité en France ont modifié, au cours
des 40 années d’existence, le profil
type des jeunes accueillis. Cependant,
encore aujourd’hui, la satisfaction
apres quelques semaines de séjour
des jeunes, des parents témoignent
de la nécessité d’'une prise en charge
spécifique précoce. Il est urgent de
préparer I’avenir. Le centre n’est pas
réservé uniquement aux enfants les plus
malades au pronostic médical et sco-
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Lavie eninternat éducatif offre la possibilité d’activités périscolaires variées
(sports, théatre, activités manuelles...) et valorisantes, qui favorisent
l'acquisition d’'une plus grande autonomie.

laire sombre.

En 1963,le Docteur Kerfriden et son épouse,
fondateurs du centre, publie une premiére
étude surlacorrélation entre le type d'épi-

LA SCOLARITE

Les adaptations

- Matiéres renforcées ou supprimées

Les rééducations
¢ Psychomotricité

¢ Orthophonie

¢ Neuropsychologie

- La mémoire et atelier mémoire

- L'attention

« Good functioning in a special school is preferable as marginal
functioning in normal school »

- Classe a petits effectifs (< 12) : distractibilité réduite, suivi rapproché

- Rythmes modifiés : limitation de 'absentéisme

- Etudes dirigées obligatoires par éducateurs formés

- Acquisition du schéma corporel, controle moteur, graphisme...

- Retard de langage oral et écrit, dyslexie...

(exploiter le potentiel, meilleures utilisations des aptitudes)

- Le raisonnement en individuel et atelier de raisonnement logique

- Rééducations spécifiques (visuo-spatiales...)
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lepsie et les résultats des tests psychomé-
triques (6). Al'époque seul quelques médi-
caments sédatifs et depuis peu de temps
le valproate de sodium étaient disponibles,
les jeunes avec épilepsie généralisée idio-
pathique étaient alors majoritaires.
Actuellement environ 70 % des enfants
ont une épilepsie partielle symptoma-
tique ou cryptogénique et 80 % de I'en-
semble ne sont pas stabilisés.

Tlest possible de fagon schématique de dis-
tinguer 3 situations ayant déterminé I'orien-
tation versle Centre de Toul Ar C’hoat, celles-
ci découlent des limites du PAI:

« L'épilepsie est tres active, bruyante
responsable d’'un absentéisme, voire
d’une déscolarisation. Le médecin sera
alors sollicité, souvent dans 'urgence.
La maladie ayant occulté le reste de la
problématique.

« L'épilepsie est peu active, les crises
ne surviennent pas nécessairement a
I’école mais ’éleve est en difficulté
alors que I'intelligence, quand elle a pu
étre évaluée par les tests, parait sensi-
blement normale. Un retard s’installe
et cet aspect de I’évolution n’est pas
toujours abordé par les parents lors de
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la consultation de suivi médical. Sou-
vent le traitement est mis en cause du
fait de la lenteur.

 L’épilepsie est controlée ou contrd-
lable, mais le diagnostic est refusé par
I'enfant ou sa famille. Le diagnostic a
entrainé un bouleversement de la psy-
cho-dynamique familiale, en particulier
a l’adolescence. Période de vulnérabi-
lité psychologique dont on connait le
risque de dépression sévere, voire de
tentative de suicide mais surtout d’op-
position en particulier a la scolarité.

La complexité des paramétres en jeu dans
une réussite scolaire ainsi que la diver-
sité des syndromes épileptiques ne per-
met pas de détailler 'ensemble des
situations rencontrés.

EN coNcLUSION

Les projets d’avenir se préparent dans
I’enfance, les difficultés scolaires peu-
vent étre repérées tres tot, il faut les dépis-
ter au cours des consultations médi-
cales. La réussite scolaire puis sociale
des personnes ayant ou ayant eu une €pi-
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lepsie contribuera a améliorer I'image
de cette maladie encore trop souvent
incomprise.

«on s’habitue a tout » disait une maman
dont le fils épileptique recevait des
pierres dans la cours de I’école, le centre
de Toul Ar C’hoat est 1a pour que per-
sonne ne s’habitue al’échec des jeunes
épileptiques. |

MOTS-CLES
EPILEPSIE,

SCOLARITE,
ENFANT

POUR EN SAVOIR PLUS

eCentre de Toul Ar C’hoat,

29150 Chateaulin

Tél.. 0298860202

Fax:029886 1184

Site : http://www.toul-ar-hoat.com
@mail:
n-degrissac-moriez(dtoul-ar-hoat.com

o Les centres spécialisés pour personnes
épileptiques en France

Guide des établissements téléchargeable
sur le site de la LFCE (Ligue Francaise contre
U'épilepsie)

Site: http: lfce.epilepsies.free.fr
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