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ÉDITORIAL

Avec l’aimable soutien de Epi-Suisse 昀椀nance son o昀昀re en grande partie par  
des dons. Merci pour votre aide.

Vous tenez entre vos mains la première 

édition de notre magazine de cette année 

et vous vous demandez peut-être pour-

quoi seulement la première? En e昀昀et, de-

puis cette année, notre magazine ne paraît 

plus deux fois par an, mais seulement une 

fois. Avec le renouvellement de notre site 

web et notre newsletter à large impact, 

nous vous fournissons de nombreuses in-

formations et des conseils utiles en temps 

réel par d’autres moyens. Le temps était 

venu de repenser le magazine.

Nous sommes persuadés de répondre 

ainsi aux préoccupations de durabilité ex-

primées par de nombreux membres. En 

même temps, nous sommes conscients 

que le magazine est apprécié et lu avec 

plaisir, et qu’il nous donne l’espace néces-

saire pour approfondir des sujets passion-

nants et attirer l’attention sur di昀昀érents 
thèmes de manière plus détaillée.

Dans cette édition, vous lirez l’histoire 

impressionnante de Neira Heim. Cette 

jeune femme a dû lutter contre l’épilep-

sie depuis sa plus tendre enfance. Elle ne 

s’est jamais laissé abattre et a surmonté 

tous les obstacles. Aujourd’hui, elle n’a 

plus de crises depuis trois ans et s’engage 

avec passion pour d’autres personnes 

touchées – surtout pour les enfants. «Je 
veux o昀昀rir aux enfants atteints d’épilepsie 
l’aide et le soutien dont j’aurais eu besoin 

à l’époque», déclare-t-elle dans son por-

trait. La jeune enseignante n’aborde pas 

seulement le sujet dans sa classe, elle 

s’engage également en tant que coach en 

épilepsie et deviendra probablement l’an-

née prochaine le membre le plus récent et 

le plus jeune du comité d’Epi-Suisse.

Dans notre interview d’expert, Martina 

Studer, psychologue et spécialiste de 

l’épilepsie, parle des dé昀椀s émotionnels et 
pratiques auxquels sont confrontés les 

proches des personnes atteintes d’épi-

lepsie.

Je vous souhaite une lecture passion-

nante et un bel automne, doré je l’espère.

Cordialement

Carole Bolliger
rédactrice en chef du magazine  

Epi-Suisse

CHÈRES LECTRICES,  
CHERS LECTEURS
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PORTRAIT

ELLE VEUT DONNER UNE VOIX AUX  
AUTRES PERSONNES CONCERNÉES
Neira Heim est une jeune enseignante de 26 ans dont l’histoire de vie est particulièrement inspirante. À l’âge de  
dix ans, elle a subi sa première crise d’épilepsie, qui a bouleversé sa vie et celle de toute sa famille. Aujourd’hui,  
elle souhaite encourager les enfants et les autres personnes concernées et montrer par son histoire ce que l’on peut  
accomplir malgré cette maladie. 
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Il n’y avait aucun signe avant-coureur, au-

cun antécédent familial. «J’ai eu ma pre-

mière crise à l’école, pendant un cours de 

mathématiques, sans prévenir», raconte 

Neira Heim. Aujourd’hui âgée de 26 ans, 

elle ne se souvient pas elle-même de l’in-

cident. «Je n’ai rien compris. Lorsque j’ai 
repris conscience, j’étais complètement 

désorientée et je ne savais pas ce qui 

m’était arrivé.»

«JE VEUX DONNER UNE 
VOIX AUX PERSONNES 

CONCERNÉES, SURTOUT 
AUX ENFANTS, ET LES 

SOUTENIR.» 

Le diagnostic est rapidement tombé: épi-

lepsie. Les conséquences n’ont pas été 

des moindres. Neira décrit comment la 

vie de sa famille a changé. «Notre vie a été 
bouleversée. Mon entourage a également 

dû s’adapter à cette nouvelle réalité. Les 

enfants autour de moi m’ont traitée dif-

féremment. Soudain, j’étais celle qui ne 

pouvait plus aller en camp scolaire et qui 

devait toujours se coucher plus tôt. C’était 

plus di昀케cile que la maladie elle-même.»

DE NOMBREUX MOMENTS  

DOULOUREUX

Malgré les di昀케cultés et la stigmatisation, 
Neira Heim est restée forte. «J’ai toujours 
eu beaucoup de con昀椀ance en moi et cela 

m’a aidée. J’ai communiqué ouvertement 
et parfois dit ce que je pensais aux autres, 

même si cela faisait mal.» L’acceptation 

de sa maladie a été un long processus. 

«J’ai dû apprendre que cela faisait désor-

mais partie de moi, que je ne pouvais pas 

le changer et que les autres avaient aussi 

leurs défauts», dit-elle en riant.

Même si elle peut en rire aujourd’hui, elle 

a souvent vécu des moments douloureux 

dans son enfance, surtout à l’école. Elle a 

particulièrement sou昀昀ert des réactions 
et du comportement des enseignants. 

«J’aurais aimé qu’ils soient mieux infor-

més pour pouvoir mieux soutenir et en-

courager les enfants atteints d’épilepsie.» 

Ces expériences ont motivé Neira Heim à 

s’engager plus tard pour les personnes 

concernées. En tant qu’enseignante au-

jourd’hui, elle tient beaucoup à ce que les 

enfants atteints d’épilepsie reçoivent le 

soutien dont ils ont besoin. «Celui dont 
j’aurais aussi eu besoin.»

TOUJOURS ACCOMPAGNÉE

Les médecins n’ont jamais pu dire exacte-

ment d’où venait l’épilepsie. On a supposé 

qu’un accident de voiture, survenu alors 

que Neira Heim était encore très jeune, 

en était la cause. De plus, quelques se-

maines avant sa première crise, la jeune 

昀椀lle de dix ans avait eu un grave accident 
de snowboard, au cours duquel elle était 

tombée plusieurs fois sur la tête. 

Au début, on espérait que cela resterait 

une crise isolée. Mais cet espoir a été 

anéanti après quelques semaines, lorsque 

Neira Heim a eu sa deuxième crise. En-

core une crise tonico-clonique, encore à 

l’école. Dès lors, elle a toujours dû être ac-

compagnée dans toutes ses activités. «En 
tant qu’enfant, ce n’était pas si grave, mais 

à l’adolescence, cela m’agaçait que l’un de 

mes frères ou mes parents soient toujours 

là», se souvient-elle. Même si ces derniers 

étaient très discrets.

«NOUS NE SOMMES 
PAS DIFFÉRENTS, NOUS 

AVONS SIMPLEMENT 
D’AUTRES DÉFIS.»

Après un séjour de plusieurs semaines en 

clinique, Neira Heim a pu être stabilisée 

médicalement et est restée sans crise 

pendant plus d’un an. «C’était un soula-

gement, mais après 15 mois, les crises 

sont revenues en force», raconte la jeune 

femme de 26 ans.

UNE PASSION POUR LES CHEVAUX

Elle n’a jamais renoncé à sa grande pas-

sion pour l’équitation, malgré les avertis-

sements des médecins. «Je montais déjà 
à cheval avant même de savoir marcher. Si 

on m’avait enlevé cela aussi, j’aurais tout 

perdu.» Son cheval Lucco, un poney de 

sport lui-même blessé, est devenu son 昀椀-

dèle compagnon. «Nous avons dû nous re-

construire ensemble. J’ai eu une fois une 
crise sur le poney, mais il est resté calme 

et immobile, ce qui m’a beaucoup aidée.»

«IL EST IMPORTANT DE 
CROIRE EN SOI ET DE NE 
JAMAIS ABANDONNER.»

Neira Heim est une jeune femme joyeuse et 

pleine d’humour, qui aime la vie. Après une 

formation d’écuyère, son métier de rêve, 

elle a suivi des études à la Haute école pé-

dagogique et travaille aujourd’hui comme 

enseignante. Elle s’occupe d’élèves de 

cinquième et sixième année et adore son 

travail. Elle continue à pratiquer l’équita-

tion pendant ses loisirs. Grâce à une hyp-

nothérapie, elle n’a plus de crises depuis 

maintenant trois ans. Aujourd’hui, elle vit à 

Interlaken, où elle enseigne également. Elle 

a pu obtenir son permis de conduire et peut 

vivre seule et de manière autonome. «Je 
suis très contente de ma vie et j’ai accom-

pli tellement de choses qui auraient été im-

pensables il y a quelques années», dit-elle.
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Elle doit encore prendre des médicaments 

contre l’épilepsie, dont elle ressent égale-

ment les e昀昀ets secondaires. «J’ai appris à 
vivre avec eux et à les gérer de manière à 

ce qu’ils ne me gênent plus autant.» Elle 

aime aller au 昀椀tness, passer du temps avec 
ses chevaux et sa famille, qui lui a toujours 

apporté le plus grand soutien. «Tout le 
monde a essayé de me laisser beaucoup 

de liberté, ce dont je suis reconnaissante. 

Nous avons toujours été solidaires, ce qui 

m’a beaucoup aidée.»

ENGAGEMENT POUR EPI-SUISSE
Ses expériences avec l’épilepsie ont mar-

qué Neira Heim et la motivent à s’enga-

ger pour d’autres personnes concernées. 

Elle travaille comme coach en épilepsie 

pour Epi-Suisse, a proposé sa collabo-

ration lors d’événements organisés par 

Epi-Suisse, comme des conférences de 

samaritains, et l’année prochaine, elle se 

présentera à l’élection du comité direc-

teur d’Epi-Suisse. «Je veux donner une 
voix aux personnes concernées, surtout 

aux enfants, et les soutenir.» Elle sou-

haite intensi昀椀er ses e昀昀orts pour sensi-
biliser à l’épilepsie a昀椀n que les enfants 

atteints d’épilepsie reçoivent le soutien 

dont ils ont besoin. «Nous ne sommes 
pas di昀昀érents, nous avons simplement 
d’autres dé昀椀s.» Elle veut que les autres 
comprennent que l’épilepsie n’est pas 

une raison de stigmatiser quelqu’un et 

qu’il est important de parler ouverte-

ment de ses expériences. Son attitude 

positive et son engagement inlassable 

pour les autres font d’elle un modèle. Le 

parcours de Neira Heim est un exemple 

inspirant de la manière dont on peut ré-

aliser ses rêves avec courage et déter-

mination, tout en donnant une voix aux 

autres. «Il est important de croire en soi 
et de ne jamais abandonner.»

TEXTE: CAROLE BOLLIGER 

PHOTOS: MARKUS HÄSSIG

Faites-nous part de vos idées. Si votre  

proposition 昀椀gure sur notre magazine à partir 
de l’année prochaine, vous gagnerez un  

beau prix.

Nous attendons avec impatience vos  

idées créatives et vos propositions de titres.  

Veuillez nous envoyer votre nom pour le  

magazine avec la mention «Nom du magazine» 

en objet à info@epi-suisse.ch. La date  

limite d’envoi est 昀椀xée au 28 février 2025. 

PARTICIPEZ  
ET GAGNEZ
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Notre magazine a besoin d’un nouveau 
nom – et nous avons besoin de vos idées

Nous cherchons un nouveau nom pour notre 
magazine à partir de l’année prochaine.  
Et pour ce faire, nous avons besoin de votre 
aide et de vos idées! 

Comment pourrait-on nommer notre  
magazine? Nous aimerions si possible un nom 
qui soit le même dans les trois langues  
nationales. Et bien sûr qui ne soit pas déjà 
utilisé pour un autre produit.
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Au cours des derniers mois de cette année, Epi-Suisse propose également des  
événements et des activités passionnantes et informatives. Vous en trouverez ici un aperçu.

EPI-SUISSE AGENDA

OCT

05

ÉVÉNEMENTS ET ACTIVITÉS

NOV

07

SAMEDI 5 OCTOBRE 2024, DE 15 H À 16 H 30  
RENDEZ-VOUS À LAUSANNE

JOURNÉE NATIONALE

DE L’ÉPILEPSIE

Activité surprise en ville de Lausanne

Une journée nationale est un jour de l’année dédié à un 

thème particulier au niveau national. À plus petite échelle, 
mettre en lumière cette maladie peu connue mais répandue 

est un objectif quotidien.

Cette année, à l’occasion de cette journée, nous vous pro-

posons une activité surprise suivie d’un moment convivial 

autour d’un goûter. Au programme: rencontres, détente, 

discussions, partage … et plaisir! Adultes, enfants, familles, 
vous êtes tous les bienvenus pour vivre cette journée natio-

nale à nos côtés!

La participation est gratuite mais une inscription est néces-

saire pour l’activité. Les 15 premiers inscrits pourront parti-

ciper à l’activité!

INSCRIPTION: 021 729 16 85  

INFO@EPI-SUISSEROMANDE.CH

LES RENCONTRES ONT LIEU DE 13 H 30 À 15 H 00 

SAMEDI 5 OCTOBRE, JOURNÉE NATIONALE (ACTIVITÉ)  
JEUDI 7 NOVEMBRE, CAFÉ EN ZOOM  
JEUDI 12 DÉCEMBRE, CAFÉ EN PRÉSENTIEL 

CAFÉ D’ENTRAIDE

Partages autour de l’épilepsie

Pourquoi un café d’entraide pour les personnes concernées 

par l’épilepsie? Pour rencontrer d’autres patients vivant une 

situation similaire, pour pouvoir échanger, partager, se ren-

seigner. Pour se sentir entouré et solidaire. Pour créer des 

liens et passer un moment agréable dans un espace adapté.

Vous trouverez:

• une écoute et des échanges au sujet de l’épilepsie

• de la compréhension face à ses propres inquiétudes,  

à son parcours

• un soutien mutuel

• un partage d’informations, pour a昀昀ronter la vie  
quotidienne avec de nouvelles compétences

• des discussions sur des sujets variés

LIEU: EPI-SUISSE, AVENUE DE BEAULIEU 9,  
1004 LAUSANNE OU VIA ZOOM  
INSCRIPTION OBLIGATOIRE  
AUPRÈS DE LA COORDINATRICE 

LE CAFÉ A LIEU DÈS TROIS INSCRIPTIONS 

COORDINATRICE MÉLANIE VOLLUZ FREYMOND  
MELANIE.VOLLUZ@EPI-SUISSE.CH, 021 729 16 86 

ÉVÉNEMENT GRATUIT
6
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MARDI 12 NOVEMBRE 2024, 18 H À 19 H 30

COMPRENDRE  

L’ÉPILEPSIE:  

LES FONDAMENTAUX

Avez-vous parfois l’impression de ne pas comprendre cer-

taines données concernant votre épilepsie? Vous vous 

sentez perdu dans les nombreuses informations reçues? 

C’est un diagnostic récent et vous vous posez des ques-

tions? Participez à cette soirée pour revoir les bases de 

l’épilepsie, vous les approprier et poser vos questions. Les 

soirées #Epilepsies sont l’occasion d’apporter et d’ap-

profondir des thèmes qui vous concernent sous forme de 

discussions interactives. Patients, proches, médecins et 

thérapeutes, vous pourrez toutes et tous contribuer à une 

ré昀氀exion collective.

POUR RECEVOIR LES CODES, PRIÈRE DE VOUS INSCRIRE:  

021 729 16 85, INFO@EPI-SUISSEROMANDE.CH 

ENTRÉE LIBRE

VACANCES ET OFFRES DE LOISIRS

Epi-Suisse organise régulièrement des excursions d’une journée accompagnées 

par des professionnels ainsi que des semaines de vacances pour les adultes, les 

adolescents et les enfants atteints en Suisse allemande.

Avec nos o昀昀res de loisirs, nous essayons de permettre aux personnes 
concernées et à leurs proches de vivre des expériences qu’il n’est pas 

possible de faire seul. Nous veillons en outre à ce que les personnes at-

teintes d’épilepsie qui ont besoin d’un accompagnement plus important 

puissent également pro昀椀ter d’activités de loisirs.

NOV

12

Vous trouverez toutes les informations sur les  
manifestations et les possibilités d’inscription ici:  
www.epi-suisse.ch/evenements

Restez au courant des dernières  
nouvelles. Nous vous informons  
régulièrement des prochaines 
manifestations dans la newsletter. 

ABONNEZ-VOUS À NOTRE NEWSLETTER

7
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ARTICLE SPÉCIALISÉ

L’ÉPILEPSIE DANS LA FAMILLE:  
DÉFIS ET MOYENS D’Y FAIRE FACE
Martina Studer, psychologue spécialisée en neuropsychologie, parle des dé昀椀s émotionnels et pratiques auxquels  
sont confrontés les proches d’enfants atteints d’épilepsie. Elle o昀昀re des perspectives et des conseils  
précieux sur la façon dont les familles peuvent faire face au diagnostic et sur les possibilités de soutien disponibles. 

Martina Studer, après un diagnostic 
d’épilepsie, pour les proches aussi, 
tout peut changer. De quoi ont-ils 
particulièrement besoin dans une 
première phase?

Lorsque les parents sont témoins pour 

la première fois d’une crise d’épilepsie 

chez leur propre enfant, ils sont souvent 

sous le choc – certains parlent d’une ex-

périence traumatisante. Il arrive que les 

parents ne sachent rien sur l’épilepsie 

jusqu’à ce moment-là ou qu’ils en aient 

une idée fausse. C’est pourquoi il est 

important que les parents reçoivent des 

informations complètes et compréhen-

sibles durant cette phase. Ils doivent 

savoir ce que signi昀椀e l’épilepsie et com-

ment réagir lors de la prochaine crise. 

Malheureusement, en raison de diverses 

circonstances (manque de temps, ab-

sence de traitement initial par un spé-

cialiste, etc.), les informations fournies 

dans la phase aiguë sont encore trop peu 

détaillées à mon avis. Lorsque les parents 

viennent à la consultation neuropsycho-

logique, la phase aiguë est généralement 

passée. En fournissant des informations 

adéquates et adaptées aux parents di-

rectement après une première crise 

d’épilepsie, les soignants peuvent dissi-

per de nombreuses inquiétudes ou o昀昀rir 
une autre perspective. Des organisations 

comme Epi-Suisse peuvent apporter un 

soutien précieux à cet égard.

Comment l’épilepsie d’un membre 
de la famille affecte-t-elle la  
vie quotidienne des proches?

Cela dépend beaucoup du type et de 

la gravité de l’épilepsie. En général, les 

proches d’enfants atteints d’épilepsie 

sont plus stressés émotionnellement et 

sont plus souvent inquiets, car les crises 

épileptiques sont imprévisibles. Cette 

imprévisibilité peut conduire à un senti-

ment de perte de contrôle et augmenter 

le risque de dépression chez les proches. 

Cela peut aussi conduire à un certain iso-

lement social, car les activités ne peuvent 

plus toutes être menées comme avant. 

De plus, les nombreux rendez-vous mé-

dicaux sont également stressants, les pa-

rents doivent souvent s’absenter de leur 

travail et il y a peut-être aussi des frères 

et sœurs qui doivent être pris en charge. Il 

est important de tenir compte également 

de ces frères et sœurs en termes d’atten-

tion et de soins.

Les proches essaient de donner du 
courage aux personnes touchées. 
Mais ils luttent eux-mêmes contre les 
inquiétudes et les peurs. Comment 
les proches peuvent-ils se protéger 
et préserver leur propre santé  
mentale face à l’épilepsie d’un membre 
de la famille?

Il est très important que les proches 

prennent soin de leur propre santé dès 

le début. Être parent est en soi une tâche 

MARTINA STUDER est psychologue spécialisée en  

neuropsychologie (FSP). Depuis l’automne 2022, elle travaille 

comme psychologue en chef dans le département de neuro-  

développement pédiatrique de l’Hôpital universitaire pédiatrique 

des deux Bâle (UKBB) et examine principalement des enfants et 

des adolescents atteints de maladies neurologiques, de lésions 

cérébrales ou de troubles du développement.



di昀케cile. Les parents d’enfants atteints 
d’épilepsie ou d’autres maladies chro-

niques ont des dé昀椀s supplémentaires qui 
rendent la tâche nettement plus ardue. La 

santé des parents et la relation de couple 

sont essentielles. Les parents devraient 

prendre régulièrement du temps pour 

eux a昀椀n de recharger leurs batteries. Les 
professionnels devraient également être 

attentifs aux parents et les orienter si né-

cessaire vers de bons services sociaux ou 

des organisations comme Epi-Suisse, qui 

proposent d’excellentes o昀昀res.

Quels sont les principaux  
problèmes des proches?

La plus grande préoccupation des parents 

est le développement futur de leur enfant. 

Ils se demandent comment les choses 

vont évoluer et si leur enfant pourra pour-

suivre son développement. Comme tous 

les enseignants ne sont pas aussi bien in-

formés, leur information et le soutien de 

l’école peuvent également être un souci. 

De plus, il faut assister à de nombreux ren-

dez-vous, ce qui représente une charge 

supplémentaire, surtout s’il y a des frères 

et sœurs.

Quels défis financiers les proches de 
personnes atteintes d’épilepsie 
peuvent-ils rencontrer en raison de 
la maladie?

Les frais médicaux sont généralement 

couverts par l’assurance-invalidité (AI). 

Cependant, il y a beaucoup d’autres coûts, 

par exemple pour les rendez-vous, les ab-

sences au travail ou les tickets de parking, 

qui peuvent s’accumuler.

De quoi les proches ont-ils le plus 
besoin selon vous?

Lors d’un nouveau diagnostic, il est im-

portant que les proches soient informés 

de façon adéquate. Ils doivent savoir qu’ils 

ne sont pas coupables et comment réagir 

lors de la prochaine crise. De plus, ils de-

vraient béné昀椀cier rapidement d’un sou-

tien psychothérapeutique si nécessaire. 

Malheureusement, de nombreux psycho-

thérapeutes n’ont plus de disponibilités et 

l’o昀昀re devrait être renforcée.

Quelles sont les possibilités de  
soutien disponibles pour les proches 
de personnes atteintes d’épilepsie?

Epi-Suisse joue un rôle de pionnier avec les 

Epi-Coaches et propose de bonnes bro-

chures d’information et des o昀昀res, éga-

lement pour les enfants. Des événements 

comme «Famoses» sont spécialement 
conçus pour les parents et les enfants et 

o昀昀rent des informations précieuses et des 
possibilités d’échange.

Quel rôle joue l’entourage des 
proches, comme les amis et  
la famille, dans la gestion des défis 
liés à l’épilepsie?

L’entourage joue un rôle important. Les 

amis et la famille peuvent apporter un sou-

tien émotionnel, soulager et faire preuve 

de compréhension. Ils peuvent permettre 

aux parents de prendre du temps pour 

eux en s’occupant de l’enfant. Mais il est 

également important qu’ils soient bien 

informés.

Dans quelle mesure les offres et 
ressources actuellement disponibles 
pour soutenir les proches de  
personnes atteintes d’épilepsie 
sont-elles e昀케caces? Quels sont  
les domaines où des améliorations 
seraient nécessaires?

Il existe d’excellentes o昀昀res de soutien, 
mais elles doivent aussi parvenir aux 

personnes concernées. Les premiers in-

tervenants ont la responsabilité de faire 

le lien et de transmettre les informa-

tions. La sensibilisation de la population 

générale pourrait être encore accrue, 

notamment en ce qui concerne les ma-

ladies neurologiques et psychiatriques. 

La stigmatisation est également un sujet 

qui doit être abordé. Il existe encore des 

mythes et des préjugés, en particulier 

concernant les maladies neurologiques 

ou psychiatriques. Des campagnes d’in-

formation peuvent aider à dissiper ces 

mythes. Les réseaux sociaux peuvent 

également être utilisés pour fournir des 

informations.

Qu’attendez-vous de la politique?

Je souhaite que la politique renforce la 
médecine pour enfants et adolescents et 

s’attaque aux pénuries de soins connues. 

Pour les enfants et les adolescents at-

teints de maladies neurologiques comme 

l’épilepsie, il devrait y avoir su昀케samment 
d’o昀昀res thérapeutiques, non seulement 
pour les personnes touchées, mais aussi 

pour les proches, car ils sont également 

très importants.

INTERVIEW: CAROLE BOLLIGER

CONSEILS POUR LES PROCHES

•  S’informer: des proches bien infor-

més peuvent mieux réagir aux crises 
et se sentent plus en sécurité  

face à la maladie. Des organisations 

comme Epi-Suisse o昀昀rent des  
informations précieuses et du soutien.

•  Prendre soin de soi: des pauses  

régulières et l’entretien de ses 

propres intérêts et hobbies sont 

importants pour maintenir sa santé 

mentale.

•  Chercher du soutien: l’échange  

avec d’autres familles touchées et  

le recours aux o昀昀res de soutien 
peuvent soulager les proches.

•  Communication: des conversations 

ouvertes au sein de la famille  

et avec les amis peuvent éviter les 

malentendus et favoriser la  

compréhension.

•  Aide professionnelle: si nécessaire, 

il faut recourir à des o昀昀res  
psychologiques ou thérapeutiques 

pour gérer la charge émotionnelle.

OFFRES DE SOUTIEN

•  Epi-Suisse: o昀昀re des informations 
complètes, des conseils et des  

programmes spéciaux pour les 

personnes touchées et leurs  

familles.

•  Services sociaux: peuvent  

aider à organiser le soutien  

quo tidien et les aides 昀椀nancières.
•  Groupes d’entraide: permettent 

l’échange avec d’autres  

personnes touchées et o昀昀rent  
un soutien émotionnel. 9



EPI-SUISSE VOUS GUIDE À TRAVERS  
LA JUNGLE DE L’AI 
L’épilepsie, en tant que maladie chronique, peut a昀昀ecter temporairement ou durablement l’activité professionnelle. 
En cas d’incapacité de travail temporaire, l’assurance maladie intervient; en cas d’atteinte permanente,  
l’assurance-invalidité (AI) examine le cas. Il est important de noter qu’aucune maladie ne conduit automatiquement 
à des prestations de l’AI, chaque cas est examiné individuellement. 

L’objectif de l’AI est dé昀椀ni par la loi: assurer 
le minimum vital pour les personnes inva-

lides. Le principe «la réadaptation prime 
la rente» s’applique. Lors d’une demande 

à l’AI, la réinsertion professionnelle est 

d’abord examinée pour déterminer si la 

personne peut subvenir, au moins partiel-

lement, à ses propres besoins.

L’invalidité est dé昀椀nie comme une inca-

pacité de gain durable (au moins un an) 

due à une atteinte à la santé. La personne 

concernée ne peut plus exercer son ac-

tivité professionnelle habituelle ou ses 

tâches quotidiennes. Il est important que 

l’incapacité de gain soit directement liée à 

l’atteinte à la santé et non à d’autres fac-

teurs. 

LE PROCESSUS D’UNE DEMANDE  

À L’AI SE DÉROULE COMME SUIT

1. Examen des mesures de réinsertion: 

Après une évaluation de la situation 

personnelle et professionnelle, des 

mesures possibles pour restaurer, 

améliorer ou maintenir la capacité de 

gain sont examinées. Il peut s’agir de 

stages, d’adaptations du poste de tra-

vail, de coaching, de réorientation pro-

fessionnelle ou de formations. 

2. Collecte d’informations: L’AI recueille 

des informations auprès des méde-

cins, des employeurs et des assu-

rances. Des évaluations médicales 

supplémentaires peuvent être néces-

saires. 

3. Examen de la rente: Si les mesures de 

réinsertion ne sont pas ou que partiel-

lement réussies, le droit à une rente 

est examiné. La condition préalable 

est d’avoir cotisé à l’AVS/AI pendant 

au moins trois ans. Un droit à la rente 

n’est établi qu’à partir d’un degré d’in-

validité de 40 %. 

4. Préavis: À l’issue de l’examen, la per-

sonne concernée reçoit un préavis 

avec la décision prévue. Il y a un délai 

de 30 jours pour prendre position. 

5. Décision 昀椀nale: Sans objection, la dé-

cision 昀椀nale est rendue. 

DEUX ASPECTS SONT PRIS  

EN COMPTE DANS LE CALCUL  

DE LA RENTE 

1. Degré d’invalidité: Il est déterminé par 

la perte de gain due à l’état de santé. 

Pour les travailleurs à temps partiel et 

les personnes sans activité lucrative, 

les limitations à e昀昀ectuer les tâches 
ménagères sont également prises en 

compte. 

2. Montant de la rente: Il est basé sur la 

durée de cotisation et le revenu an-

nuel moyen pendant la période de 

cotisation. Selon le degré d’invalidité, 

un pourcentage de la rente est versé 

(25 % de rente pour 40 % d’invalidité, 
jusqu’à 100 % de rente à partir de 70 % 
d’invalidité). 

POUR LES PERSONNES ATTEINTES 

D’ÉPILEPSIE ET LEURS PROCHES, IL 

EST IMPORTANT DE SAVOIR QUE:

 

–  L’activité professionnelle revêt une 

grande importance pour la sécurité 

昀椀nancière, la participation sociale et 
l’estime de soi. 

–  Beaucoup de personnes atteintes d’épi-

lepsie ont peu de limitations dans leur 

travail, mais se heurtent souvent à des 

préjugés. 

–  En cas d’incapacité professionnelle, des 

inquiétudes existentielles et des incer-

titudes peuvent survenir. 

–  La perte de la routine quotidienne habi-

tuelle et des contacts sociaux peut avoir 

un impact négatif sur la santé mentale. 

–  Il n’y a pas de professions fondamen-

talement interdites pour les personnes 

atteintes d’épilepsie. L’aptitude dépend 

de facteurs individuels tels que le type 

de crise, la fréquence et l’environne-

ment de travail. 

–  La prudence est de mise pour les ac-

tivités présentant un risque élevé de 

blessure ou nécessitant un permis de 

conduire. 

–  Parler de son épilepsie sur le lieu de tra-

vail peut être utile, mais c’est une déci-

sion personnelle. 

Epi-Suisse est à votre disposition pour 

toute question relative aux assurances 

sociales ou à vos préoccupations géné-

rales. Il est recommandé de contacter nos 

conseillers sociaux dès que possible en 

cas d’incertitudes ou de problèmes dans 

la procédure AI.

TEXTE: MÉL ANIE VOLLUZ

CONSEIL SOCIAL

INFOS SUR LE CONSEIL

Vous avez des questions ou besoin  

de soutien? Nos collaborateurs du  

service social vous aideront volontiers: 

www.epi-suisse.ch,  

info@epi-suisseromande.ch ou  

par téléphone au 021 729 16 86.10

MÉLANIE VOLLUZ

Conseil social Romandie

http://www.epi-suisse.ch


11

IMPRESSIONS DE NOS  
CAMPS 2024



Epi-Suisse

Association suisse de l’Épilepsie

Avenue de Beaulieu 9

1004 Lausanne

021 729 16 85

info@epi-suisseromande.ch

www.epi-suisse.ch

Epi-Suisse

Associazione svizzera per l’Epilessia

c/o istituto ricerche di gruppo, Martino Regazzi

Via Breganzona 16

6900 Lugano

076 577 58 97

martino.regazzi@epi-suisse.ch

www.epi-suisse.ch

Epi-Suisse

Schweizerischer Verein für Epilepsie

Seefeldstrasse 84

8008 Zürich

043 488 68 80

info@epi-suisse.ch

www.epi-suisse.ch

EPI-SUISSE EST LÀ POUR LES  
PERSONNES ATTEINTES D’ÉPILEPSIE
NOUS SOUTENONS LES PERSONNES ATTEINTES D’ÉPILEPSIE ET LEURS  
PROCHES PAR NOS OFFRES DANS LES DOMAINES SUIVANTS:

QUOTIDIEN · ÉCOLE · FAMILLE · LOISIRS · TRAVAIL · PARTENARIAT

CONSEILLER & INFORMER
▶ conseil
▶ informations et brochures

APPRENDRE & COMPRENDRE
▶ cours et formations
▶ conférences
▶ interventions à l’école

VACANCES & LOISIRS
▶  vacances/camps pour enfants, jeunes et adultes
▶ journées loisirs, excursions et sorties

SOUTENIR & ÉCHANGER
▶ groupes d’entraide
▶  My.EpiCoach: échanges entre personnes concernées


