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PREAMBULE

L'épilepsie est une pathologie chronique qui senitépar la répétition d’au moins deux crises. Les
crises d’épilepsie sont 'ensemble des manifestatminiques transitoires qui résultent d’une atgdiv
anormale, excessive et synchrone d’un groupe d'e@nlgemble des neurones du cortex cérébral.

La symptomatologie est trés variable selon les sygiépilepsie et les patients. Les causes de la
maladie sont multiples et elle peut débuter & tme. Les spécialistes préferent donc parler « des
épilepsies » plutbt que de I'épilepsie (voir anngke

Toutes les crises ont en commun leur caracterein@ogt I'existence d’'un désordre neurologique
transitoire. Elles exposent souvent a une dangérasimédiate, en particulier, en cas de perte de
connaissances et a des effets généraux, neuropsgichues et psychologiques plus durables.

Cette affection bénéficie de traitements médicamentfficaces de plus en plus nombreux. 80% des
patients sont stabilisés sous traitement mais 2@%temt en situation de pharmacorésistance
compromettant leur qualité de vie et égalemeneatd! leur entourage.

Que I'épilepsie soit équilibrée ou non équilibrées répercussions de cette pathologie sur la vie
quotidienne des patients sont importantes et sduwgdtonnues. Chez l'enfant, la maladie se
complique fréquemment de difficultés scolaireseetrdubles neuropsychologiques et psychologiques.
L’épilepsie peut poser également d’importants protds d’orientation professionnelle pour les
jeunes. Pour les adultes, elle peut compromettee ingertion professionnelle satisfaisante ou la
remettre en cause. Les épileptiques sont égalecmritontés aux problemes que pose la conduite
automobile, facteur d’insertion sociale majeur. {fa part, I'épilepsie est une pathologie qui eat m
percue par la société ce qui incite les patiemescaer leur épilepsie.

L'épilepsie est donc une pathologie chronique gétessite une prise en charge a long terme et
multidisciplinaire associant les professionnelsddmaine médical (y compris médecins scolaires et
médecins du travail), paramédical et médico-social.

Cette réalité et le potentiel d’amélioration detee en charge des patients épileptiques onginles
spécialistes (2 épileptologues* et 1 neuropédiarelemander la création d’'un réseau régional de
soins ville-hopital a I'agence régionale de I'hdafisation (ARH) Bretagne, en avril 2006.

Les objectifs, tels qu’ils étaient formulés dans peemier projet, étaient: d’améliorer la
communication entre professionnels, de mettre exeple partage de l'information, d'aider a la
formation des professionnels et de faciliter las@ren charge des épileptiques par la mise en place,
entre autres, des consultations « épilepsies\atitpa et « épilepsies et école. »

Suite a cette demande, 'ARH a souhaité la miseevre d’'une étude de besoins, dont le présent
rapport fait I'objet. L'objectif de cette étude ak préciser les différentes approches envisagges d

le premier rapport et donc d’objectiver les bescingéseau.

" Cf Partie E : Bilan des consultations « épilepsigsavail » du département d'llle-et-Vilaine
" Voir glossaire






METHODOLOGIE GENERALE

La méthode retenue pour démontrer les besoins skauéde soins Epilepsies-Bretagne associe 4
approches.

Le premier volet consiste a préciser le context@lépiologique des épilepsies. Pour cela, une
synthése de la bibliographie et une analyse dé&reliftes bases de données ont été réalisées.

La synthése bibliographique s’est appuyée sur désiqations récentes et a permis de dégager des
chiffres d’incidence et de prévalence. Elle a adésnontré I'importance de la pathologie sur plusieu
aspects et des besoins des professionnels et tilstpa

L’'analyse des bases de données des nouvelles desmdedprise en charge au titre des affections
longues durées (ALD), du programme de médicalisatda systéeme d’information (PMSI) et de
mortalité a permis d'obtenir des chiffres au niveégional.

Le deuxiéme volet consiste a la mise en ceuvre elegBétes qualitativesuprés des professionnels
susceptibles de prendre en charge des patieneptgiles. Ces enquétes ont pour objectif d’analyser
la réalité de terrain.

Des spécialistes (neurologues libéraux, neurolobaspitaliers, épileptologues et neuropédiatressy, d
médecins généralistes, des pédiatres et des wigsnties quatre départements bretons ont été
interrogés par le biais d’entretiens semi-directi®es échanges ont permis aux professionnels
d’exprimer les problémes auxquels ils sont eux-ngoomfrontés mais aussi ceux des patients.

Le troisieme volet consiste a la mise en ceuvre deqiétes quantitativesipres des établissements
médico-sociaux, auprés des patients adultes emtsnéa dans un service d'urgences. L'objectif de ce
enquétes est de décrire plus largement les sitgtiencontrées. Ces enquétes ont permis de chiffrer
les besoins et d’identifier des éléments qui petiéere améliorés. Certains points soulevés dans les
enquétes qualitatives ont été confirmés par cesétag quantitatives.

Le quatrieme volet consiste a faire un bilan surdévenir des patients ayant eu recours aux
consultations « Epilepsies et travail ».

Enfin, une analyse transversale met en avant ksefits récurrents qui ont été retrouvés dans les
différents travaux réalisés.






CONTEXTE EPIDEMIOLOGIQUE
GENERAL DE LA PATHOLOGIE







A. Synthese bibliographique

1. Données épidémiologiques

1.1 Incidence

Dans les pays industrialisés, I'incidence de I'épdlie varie selon les études de 26 a 70 pour 100 00
habitants (1) ce qui, par extrapolation, représ@ft800 a 44 000 nouveaux cas par an en France et e
Bretagne, cela représente 755 a 2030 nouveawacanpEn France, I'étude de Loiseau et al (2) dans
le département de la Gironde décrit une incidere& 13 pour 100 000 pour les cas de premiéres
crises chez les sujets de plus de 2 mois. Une étadeo-genevoise sur les premiéres crises pereet d
les typer mais ne donne pas d’estimation de I'ewcad (3).

La courbe d'incidence varie avec I'age et préseetex pics, 'un avant I'adge de 10 ans, I'autre apré
65 ans, et un taux relativement stable entre lax (.

1.2 Prévalence

Dans les pays industrialisés, la prévalence ajustéage varie de 4 a 8 pour 1000 (1) ce qui, par
extrapolation, représente un total d’environ 250 AG00 000 épileptiques sur le territoire naticatal

12 300 a 24 600 en Bretagne (chiffres INSEE 2006).

En juin 2005, Karsentgt al. (5) ont estimé la prévalence de I'épilepse le dénombrement des
patients prenant des médicaments antiépileptioeedaursés par le régime général de I'assurance
maladie. Selon les méthodes de calcul le chiffrede@al8 520 patients (hypothése basse) a 23 342
(hypothése haute) dans la région Bretagne. Cedrehihe correspondent pas réellement & une
prévalence car certains patients (notamment desenfne prennent que des benzodiazépines, qui ne
sont pas considérées comme des antiépileptiques Iddnde, et cela ne prend pas en compte les
autres régimes de sécurité sociale.

1.3 Affection longue durée

L'assurance maladie a décrit la fréquence des Rtadns longue durée pour les bénéficiaires du
régime général en 2004. Les résultats tels quégdartition par sexe, I'dge moyen, le taux de décés
sont présentés (6).

Au 31 octobre 2004, 40 751 épileptiques étaierg pri charge au titre de I'ALD soit un taux de
prévalence de 0,74 pour 1000 assurés du régimeajéhé ratio hommes femmes est égal 4 1 et le
taux de décés entre 1€ hovembre 2004 et le 31 octobre 2005 est de 1,4¥mbyenne d’age des
patients épileptiques inscrits en ALD est de 3n8 a

Parmi les 88 affections longue durée dont les tffeétaient supérieurs a 10 000 bénéficiaires,
I'épilepsie se place au 8% rang pour le nombre de bénéficiaires.

En projetant, les données de prévalence a la Bretéen supposant que le taux de prévalence soit
identique pour chaque régime de sécurité sociaf@et chaque région), environ 2 200 épileptiques
seraient déclarés en ALD.

1.4 Mortalité

La mortalité chez les patients épileptiques, statfidée sur I'age et le sexe, est plus élevée qu’en
population générale (7).

Loiseau et al. ont étudié la mortalité un an apeegiagnostic. Elle est plus élevée pour les épitp
partielles symptomatiques (SNH#S5,4; 1C=3,6-10,3) que pour les épilepsies idiopathique ou
cryptogénique (8).

! Sandardized Mortality Ratio (voir glossaire)
2 Intervalle de confiance
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Synthése bibliographique

1.5 Grossesse

Selon les études étrangéres disponibles, 0,3 a @88 grossesses se font chez des femmes
épileptiques traitées (9,10). On considére donamgyeu plus d’'une grossesse sur 100 ou 300 se
déroule sous antiépileptiques. Les études montjeat3 & 8% de ces grossesses surviennent sans
aucune planification et posent des difficultés.

En Bretagne, il y a environ 36 300 naissances pdichiffres INSEE 2005). Il y aurait prés de 150
naissances par an d’enfants nés de femmes sotépédaptiques ; ce chiffre ne prend en compte que
les naissances et non pas les grossesses, le’tat@xrdptions de grossesse n’étant pas négligeable
selon les études de Lindhout et Olafsson (9,10).

Il a été clairement démontré que le risque de malition du feetus est augmenté chez les femmes
sous anti-épileptiques pendant la grossesse. @Qeeripeut étre prévenu par une adaptation du
traitement plusieurs mois avant la conception eupa supplémentation en acide folique.

1.6 Enfants

Une étude réalisée dans le district de Rennesr(iet)en évidence une incidence annuelle de crises
d’épilepsie de 70 pour 100 000 pour les enfants dwis a 15 ans, convulsions fébriles exclues.
L'épilepsie de I'enfant figure parmi les 100 objécde santé publique (11). Il s'agit de prévess |
limitations cognitives et leurs conséquences cleszenfants souffrant d’'une épilepsie. L'objectif
préalable consiste a quantifier I'impact global ldemaladie sur le développement cognitif chez
I'enfant. Afin d’estimer I'importance du problémedeux indicateurs ont préalablement été mis en
place. Le premier dénombre les enfants pris engehdans le cadre des affections longue durée. I
permettra d’obtenir une incidence des épilepsiasag de I'enfant. Le second consiste a examiner la
base de donnée de remboursement pour obtenir @wal@nce des enfants traités pour troubles
épileptiques.

1.7 Sujets ages
L'incidence et la prévalence de I'épilepsie augraphtde facon importante aprées 65 ans. Dans une
étude réalisée au Royaume Uni (11), I'incidenceuatia est de 83 a 159 pour 100 000 aprés 65 ans
contre 81 pour 100 000 dans la population généidems I'étude réalisée en Gironde, l'incidence
annuelle est de 127 pour 100 000 apres 60 ansl{@4yrévalence aprés 65 ans varie de 6 a 7,7 pour
1 000 alors gu’elle est en moyenne de 5,2 pourOlt@dtes classes d’ages confondues.

1.8 Epilepsies pharmacorésistantes

I nN'y a pas détude épidémiologique consacrée a@piepsies pharmacorésistantes (15). La
conférence de consensus sur les épilepsies pestigilarmacorésistantes recommande précisément la
mise en place d’études épidémiologiques.

En France, 20% des patients seraient pharmacendsis{15), soit 50 000 a 100 000 patients
pharmacorésistants et, par extrapolation, de 2230600 en Bretagne.

2. Codat

L'étude CAROLE a permis d’estimer le colt médicmect de I'épilepsie en France. Le codt annuel
direct moyen s’éléve a environ 2 200 euros I'aropfiesuit le diagnostic et 580 euros I'année sui@ant
Les auteurs soulignent I'importance de la préventiour controler les crises afin de réduire lessod
(16) notamment d’hospitalisation et de recours @gences.

En ce qui concerne le codt indirect, des étudesdaind I'altération de la qualité de vie des pasent
épileptiques (cf paragraphe suivant).
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Synthése bibliographique

3. Aspects sociaux

3.1 Qualité de vie des patients épileptiques

L’étude d'un échantillon issu d’'une cohorte de e@ait$ néerlandais suivis en moyenne 34 ans,
comparé a la population générale, apporte des él8nser les aspects psychosociaux de la maladie
(17). Chez les patients ayant un traitement, il plus de célibataires et de patients sans enfamt qu

dans la population générale, ce d’autant plus gaeclises persistent. Le pronostic social reste don

réservé alors méme que I'épilepsie est stabiliaétegraitement (18).

Ceci est confirmé par le nombre de patients épijaps qui bénéficient de la couverture maladie

universelle (CMU). En effet, 11,8% bénéficient dedMU versus 7,2% dans la population générale a
age et sexe égaux (5).

Elliot (19) s’est intéressé a I'impact de I'épilasur la qualité de vie des enfants et des adehescll
constate que I'épilepsie a des répercussions aeamiphysique (fatigue excessive), émotionnel
(crainte des crises, isolement) et cognitif (protdéde mémoire, inattention).

Une étude francaise est en cours sous |'égide fdadiation francaise pour la recherche sur I'égilep
(FFRE) sur la situation sociale des patients pheonésistants

3.2 Ecole

Bailet et Turk (20) dans une étude prospective neobique des risques de troubles d’apprentissage a
long terme existent chez les enfants souffrantiggie, méme lorsque leur intelligence est normale
et les crises bien contrélées. L'intelligence, il@sse psychomotrice, la mémoire, le comportement e
les résultats scolaires sont significativement ph&s que chez les témoins. Dans I'étude de
Schackleton et a(17), les patients, dont I'épilepsie a été diagigoge avant I'age de 6 ans, atteignent
un niveau d'éducation plus bas que la populatiamé@e (p=0,014). Cette tendance est encore plus
marquée pour les enfants dont la maladie a étédstiguée entre 6 et 18 ans (p=0,0003).

Lors des Etats Généraux des Epilepsies de I'eefafirance en 2001, une enquéte concernant des cas
d’'épilepsie sévére a permis de montrer que 85%edits avaient des difficultés d’apprentissage et
57% des difficultés de scolarisation. 40% des parse plaignaient d’'un manque d’information, 72%
ont encore des crises, 57% des difficultés destrant.(21).

D’aprés I'enquéte EPI Val de Marne, il y aurait Erance, 40 000 enfants épileptiques dont 15 000
doivent étre aidés pour leur scolarité en miliedimaire. Elle confirme que les enfants épileptiques
sont plus lents, qu'il y a plus de redoublementgquet la vie quotidienne des parents est altérée. Le
chiffres ne sont pas encore publiés, ils paraitiior2007.

L'étude de Bulteau (22) montre que les enfants tayar épilepsie généralisée idiopathique ou une
épilepsie partielle ont une plus grande probabidi@re dans le cursus ordinaire que les enfardaatay
une épilepsie symptomatique ou cryptogénique. Cigoen parmi les enfants traités pour une
épilepsie généralisée idiopathique, 9 a 10% sasréludes suivent une scolarité spécialisée emnrais
de crises persistantes, de troubles du comporteooeté difficultés socio-économiques (22,24).
D’apres Sallou (25), « le taux d’échappements g&da (scolarité spécialisée ou hors norme) est de
30% dans la population d’épileptiques contre 10%sdi population générale. Pour les enfants
effectuant une scolarité « normale », 38% des ¢nfé@pileptiques achévent leur premier cycle avec
moins d'un redoublement alors que le pourcentagedes 77% dans la population générale.
L’orientation vers des études secondaires longsiegles rare. Le risque relatif de difficultés stds

en cas d'épilepsie est égal a 21,7 (26).

Dans I'étude de Rennes, chez 55% des patientpégiles, la scolarité est perturbée ou interrompue
les apprentissages sont d'autant plus touchés'épitepsie est symptomatique, débute précocement,
et est pharmacorésistante. La prise en chargeymaffection de longue durée et les aides sociales
atteignent pres de 80% dans les épilepsies symfithrea (27).
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Synthése bibliographique

3.3 Travall

Dans I'étude de Schackleton et al. (17), les ptig¢ravaillent presque tous mais la durée de leur
emploi est moindre que dans la population géné@aéa touche surtout les patients dont I'épilejsie
débuté avant 6 ans (p=0,012) mais aussi les aub@gantage de patients touchent une pension
d’'invalidité (p= 0,001) ou travaillent dans uneusture protégée (p<0,05). Les auteurs ne précisent
pas si le statut des patients dont I'épilepsiecestrolée est différent mais il faut garder a Iiésp
gu’ils constituent 55% de I'effectif.

Dans I'étude de Jacoby et al. réalisée dans unenrégnitaire du Royaume-Uni (28), 22% d’hommes
épileptiques et 23% de femmes sont au chdmageecbto et 8% respectivement dans la population
générale. Le chbmage concerne 16% des hommes'épitépsie est controlée et 46% de ceux qui
font des crises fréquentes; pour les femmes léffresh sont de 18% et 33%. Une proportion
importante de patients est sous-employée.

Le livre blanc européen de I'épilepsie présenté2@01 au Parlement européen donne un taux de
chdmage d’un tiers ou la moitié supérieur & cehiila population générale (29). Il ajoute que les
patients épileptiques ont souvent un travail ersales de leur capacité et 20%, une retraite anécipé
Revol (30) synthétise différentes études francai2@8 000 épileptiques seraient en état de travaill
70 a 80% travaillent. Le chbmage est supérieurld de la population générale. L’accidentalité est
plus faible que dans la population générale, de en@ue I'absentéisme. L’auteur insiste sur
I'importance d'une approche personnalisée du pagerd’'un travail en réseau entre les différents
professionnels pour faciliter I'intégration profesmelle.

Jacoby et al. (31) ont mené une enquéte au Royalnhewprés des employeurs, qui restent
majoritairement inquiets d’employer un épileptiqiie Boer (32) souligne l'intérét pour améliorer
I'emploi des épileptiques de I'éducation des emelog et des patients eux-mémes.

3.4 Permis de conduire

Les études suivantes s’accordent pour dire quedesonnes épileptiques sont plus a risque d’avoir u
accident de la route que la population généralasbiia et Broste (33) ont établi un odds ratio3381,
dans la population de personnes épileptiques (d30lhe étude menée par Taylor (34) sur 16 958
conducteurs épileptiques et 8 888 conducteurs pdepfiques ne conclut pas a un risque augmenté
d’avoir un accident de la route pour les persompiieptiques. En revanche, pour cette populaten, |
risque de blessures sérieuses en cas d'accideatgsienté de 40%. Au volant, une crise sur deux
entrainerait un accident. Dans 75% des cas, ilirgiagle patients épileptiques ayant des crises
fréquentes (période sans crise inférieure a un da)s 15% des cas, il s’agirait d’'une premiérsecri
(35)

Etant donné le caractére inopiné des crises dfgpdect afin de protéger les personnes épileptigties
la société, la France a légiféré sur les conditddabtention et de maintien du permis de conduaerp

les personnes épileptiques.

Quatre textes réglementaires francais (décretmai71981, arrété du 4 octobre 1998, arrété du 29 ma
1997, arrété du 21 décembre 2005) et un texte éaroge 1991 réglementent ces questions.

En France, c’est la personne épileptique qui ess dabligation de déclarer son épilepsie ou la
survenue de crise a la préfecture et non le médexitant comme dans certains pays.

L'arrété de 2005 stipule : « Un conducteur atteffioine affection pouvant constituer un danger pour
lui-méme ou les autres usagers de la route potreafené a interrompre temporairement la conduite
jusqu’a I'amélioration de son état de santé. » (36)

Pour le permis de conduire du groupe léger (caiggdy, B, B+E, Al et B1), on considére I'épilepsie
incompatible avec la conduite automobile mais urmie d’une validité d’'un an renouvelable peut
étre délivré par la commission médicale du perreisadpréfecture apres avis spécialisé et prenant en
compte la date de la derniére crise.

Pour le permis de conduire du groupe lourd (catédorD, E, transport en commun, chauffeur de taxi
ou d’ambulance), la conduite est incompatible aiégulepsie et aucun permis ne peut étre délivré
temporairement.

L'automobile est le mode de transport souvent petisable pour aller travailler et un facteur
d’insertion sociale, ce qui amene parfois les pati€pileptiques a ne pas se signaler a la prééectu
afin d'éviter la perte de leur permis de conduire.

14



Synthése bibliographique

Salinsky (37) a étudié le signalement de la surgethel crise par les patients a leur médecin et a la
commission du permis de conduire selon deux tygekgislation : déclaration a la commission du
permis de conduire par le médecin traitant ou @aatient.

Dans le scénario ou le patient doit se déclarendsultats indiquent que 96% des patients épilees
signaleraient la survenue des crises a leur médeci6% se déclareraient spontanément a la
commission. 53% des patients conduiraient méneusidermis de conduire est suspendu.

4. Prise en charge des patients épileptiques

4.1 Consultations neurologiques spécialisées (38)

Une enquéte nationale sur les consultations enologie a été menée en 2000 par I'observatoire
régional de la santé de Bretagne (ORSB) dans le chdlivre blanc de la neurologie francaise.

Elle montre que I'épilepsie est le premier motif ansultation (10,0%) tous exercices confondus
(CHU, CHG, libéral) devant la sclérose en plaqu®%9 et la maladie de Parkinson (9,0%). La
proportion de consultations pour épilepsie variefemction du lieu d'exercice (voir tableau ci-
dessous).

Tableau 1. Répartition des consultations neurologgq
pour épilepsie en fonction du mode d’exercice
Neurologues Neurologues Neurologues Effectif
Libéraux de CHG de CHU total
N % N % N % N %
Epilepsie 260 10,0 96 10,9 49 8,6 4030,0
Rang 1 1 2 1
Source : Enquéte consultation en neurologie. Lbleanc de la neurologie.
Février 2000

Cette enquéte était basée sur le volontariat deslogues libéraux et hospitaliers et I'échantillon
n'est pas représentatif des neurologues exercaftate. Cependant, les chiffres présentés ci-dessu
permettent d’avoir un apercu de I'importance déeceathologie dans les consultations neurologiques.

4.2 Intérét d’'une infirmiére d’éducation thérapeutique

Il s'agit d’'un poste surtout développé au Royaunmé-Bt en Norvege. Les enquétes auprés des
patients montrent que ceux-ci apprécient la compation avec l'infirmiére (39,40). Selon les
patients, elle est meilleure que celle des médgmins ce qui est des informations sur leur maladie.
Dans I'étude de Hosking et al. (39), 60% des ptiEncontactent pour un avis médical urgent.

Mills et al. (40) ont réalisé une étude randomis@e I'intérét d’une infirmiére clinicienne chez les
patients souffrant d’'une épilepsie nouvellementgudistiquée. L'intervention de linfirmiere est
appréciée. Elle est surtout profitable aux patieytnt la plus faible éducation. Ridscale (41) agnc
dans une étude chez des patients dont I'épilepss pas contrdlée que I'intervention de I'infirmee
clinicienne améliore leur qualité de vie.

Beaucoup d'auteurs s’accordent pour dire que lan@igsance et la compréhension de la maladie
influence la capacité du patient a y faire faceci@st valable pour toutes les pathologies chrasqu
Certains programmes consistent a combiner desitastirécréatives (séjour au ski) avec des sessions
d'information et d'éducation abordant différentserties relatifs a I'épilepsie (généralités sur
I'épilepsie, diagnostic et traitement, I'épilepdi@ns la famille, la vie d’adulte et la société).

Regan (43) s'est intéressé a I'impact de ce gemgralgramme sur I'épilepsie sur des adolescents. Le
résultats sont trés probants puisque les adolesoahtine meilleure estime de soi.

May (44) a évalué un programme éducationnel gemu@ns’adressant a des patients agés de plus de
16 ans. Cette étude a clairement montré l'intéeétaltype de programme. Les patients ayant swvi le
sessions d’informations présentent moins de crlses.patients estiment avoir plus de connaissances
et acceptent mieux leur pathologie.
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Il existe a Geneve une école de I'épilepsie. L'otifeest d’améliorer la prise en charge des pagient
concernés par la maladie épileptique en approfeadtsleur connaissance sur la maladie et agir sur
les conséquences médico-sociales et leur qualitdedeChaque session comporte des cours sur la
connaissance de I'épilepsie, sur I'apprentissage gisstes pratiques, sur les aspects sociaux de la
maladie, sur les droits et devoirs du patient esngen employeur, son assureur... Cette école a pu
démontrer que le niveau de connaissances et iasdaett des patients influencent la prévalence de
I'état de mal épileptique (45).

4.3 Recommandations

Des recommandations pour le choix du premier aifgigiique viennent d’'étre proposées par la Ligue
Internationale contre I'épilepsie (46).

Crawford (47) publie une conduite a tenir pourflamames atteintes d’épilepsie. A certains moments
de la vie (adolescence, désir de grossesse), ralsté sur I'importance d'une réévaluation de la
maladie, méme si elle ne précise pas qu’elle datfaite par un spécialiste.

La ligue internationale contre I'épilepsie a pulidiégs recommandations pour les centres de chirurgie
de I'épilepsie (48). La sous-commission de la ligaternationale contre I'épilepsie pour la chirgrgi
de I'épilepsie de l'enfant n'estime pas possible dieter une conduite a tenir mais émet des
propositions (49). Les enfants qui ne sont pasrol@g par le traitement médical sont de possibles
candidats a la chirurgie. En outre, les épilepd$enfant qui n’entrent pas dans un syndrome clai
de la classification internationale doivent étralé@es dans un centre spécialisé.

Au Royaume Uni, on dispose de recommandations pauprise en charge diagnostique et
thérapeutique des épilepsies dans les centresipBret secondaires (équivalents respectivement de
généralistes et neurologues généraux) (50). Leggaiis en avant sont I'information des patients et
le recours a des infirmieres spécialisées danddjggie. La consultation chez le spécialiste s’is@o
chez I'adulte pour le diagnostic, I'instauration wlaitement, la décision d’arrét et la grosses$ezC
'enfant, en outre, le suivi régulier doit étre exffué par le spécialiste. Les patients souffrant
d’épilepsies complexes ou agés de moins de 2 anerd@tre adressés a des centres d’'épileptologie.

En France, le théme de I'épilepsie a fait I'objettrbis conférences de consensus.

La conférence de consensus qui porte sur les émepartielles pharmacorésistantes propose une
conduite a tenir multidisciplinaire dans leur pr&gecharge. Chez 4 500 a 12 000 patients I'indioati
d’'une exploration préchirurgicale doit se poser)(l1&a dimension médico-sociale des épilepsies
partielles pharmacorésistantes doit étre intégréepdise en charge pluridisciplinaire dans leigifids

de soins. L'adéquation des moyens de prise en ehagglicosociale et les besoins en terme de place
en établissements doivent étre évalués régulierenbms actions thérapeutiques réalisées par des
personnes formées doivent étre accessibles a égsupaltients qui le souhaitent. Enfin, la nécessité
d’'une organisation comportant des niveaux de shi@sarchisés répondant a des criteres définis est
soulignée.

La conférence de consensus sur la prise en chagerises convulsives aux urgences (51) aborde
plusieurs types de crises : les crises convulsice®mpagnées et les crises convulsives isolées qui
comprend [I'épilepsie. Cette conférence a été meragedes urgentistes sans la participation des
neurologues. Elle décrit la stratégie de prescnipét de programmation des examens paracliniques au
service d’'accueil et d'urgence et les indicatioitmsdpitalisation. Elle préconise, dans tous les tmas
dosage de la glycémie capillaire. Dans le cadreealmaladie épileptique, si la crise est rapportée a
une mauvaise observance du traitement (objectisééegaux sérique des antiépileptiques), le patien
peut sortir avec reprise du traitement habituetagtsultation rapide avec le neurologue traitant. En
revanche, si la crise est différente et que leepasuit bien son traitement, un scanner sersseéatile
patient sera hospitalisé. En cas de crise occaslienelle propose la prescription de clobazanea tr
forte dose : 60 mg par jour le premier jour, 40mag jour le deuxiéme jour et 20mg par jour, leggou
suivants.
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La prise en charge de I'état de mal épileptiqud’'elfant et de I'adulte a aussi fait I'objet d’'une
conférence de consensus. Elle précise la défindmliétat de mal, les problémes diagnostiques que
cela pose et développe la conduite thérapeutigeria (52)

Au total, cette synthése de la littérature confilmenanque de données francaises sur les aspects
épidémiologiques mais aussi sociaux. Les étudedigeent l'intérét d'une prise en charge
multidisciplinaire individualisée. Des expériena&sangéres ont montré l'efficacité de I'’éducation
thérapeutique des patients épileptiques. En Frapege discipline est développée pour d'autres
pathologies et a également fait ses preuves. Latthrcthérapeutique est essentielle car « mieux un
malade connait sa maladie, moins il la craint e$ fllest capable de la gérer » (Assal, 1990).
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B. Synthese des données disponibles au niveau de¢ la

region Bretagne

1. Meéthode

A lissue d’une consultation des neurologues dssbaiation Neuro-Bretagne, une liste de diagnostics
codés CIM 10 a été retenue pour repérer les malédisptiques dans les différentes bases de
données.

Tableau 2. Liste des codes CIM 10 retenus pourifderies malades épileptiques
Code Libellé
G400 Epilepsiel et §yndromes épiIeptiques idiopathiquéside’par

leur localisation (focale, partielle) avec crisedéhut focal

Epilepsie et syndromes épileptiques symptomatiqéénis par

leur localisation (focale, partielle) avec crisestiglles simples

Epilepsie et syndromes épileptiques symptomatiqééris par

leur localisation (focale, partielle) avec desesipartielles complexes

G401

G402

G403 Epilepsie et syndromes épileptiques généralisépatiigques
G404 Autres épilepsies et syndromes épileptiques géaésal
G405 Syndromes épileptiques particuliers

G406 Crise de grand mal, sans précision (avec ou sditgrzd)
G407 Petit mal, sans crises de grand mal, sans précision
G408 Autres épilepsies

G409 Epilepsie, sans précision

Les sources d’'information exploitées pour précieazontexte épidémiologique général de I'épilepsie
sont les suivantes :

0 les nouvelles demandes d’ALD

o la mortalité

o le PMSI (Programme de Médicalisation des Systeriefodmation) court séjour

1.1 Extraction des données a partir des nouvelles deesai ALD
Source : URCAM

L'extraction des données a été réalisée a partlndmse régionale des nouvelles demandes d’ALD
formulées auprés des trois principaux régimes ditasge maladie : caisse nationale d’assurance
maladie des travailleurs salariés (CNAMTS), caisadonale d’assurance maladie des professions
indépendantes (CANAM) et caisse centrale de la alitd¢usociale agricole (CCMSA). L'étude porte
sur la période 2000-2005. Les nouvelles demand&isiiiextraites sont les demandes pour lesquelles
I'affection est renseignée avec un code CIM 1Cedeste retenue.
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1.2 Extraction des données a partir de la base de lérta
Source : INSERM CépiDc

L’extraction des données a été réalisée a partiadmse régionale des décés. L'étude porte sur la
période 2000-2003. La recherche a été effectuédastause principale de décés mais aussi sur les
causes associées. L'extraction a permis d’identifie déces présentant au moins une cause deela lis
retenue.

1.3 Extraction des données a partir du PMSI
Source : ARH Bretagne

L'extraction des données a été réalisée a partia tbase régionale PMSI MCO sur la période 2001
2003. La base régionale regroupe tous les séjmgithliers réalisés dans les services de médecine,
chirurgie, obstétrique (MCO) des établissementhee

Le programme informatique a été élaboré a partindilgorithme prenant en compte la liste des
diagnostics retenus.

La recherche a été effectuée sur le diagnosticipah le diagnostic relié et les diagnostics agsoc

Cette procédure a permis dans un premier tempsrdifeer les séjours présentant au moins un code
relatif a la liste retenue.

Dans un second temps, afin de déterminer le noddpatients épileptiques, la procédure de chainage
des séjours a été mise en ceuvre en effectuamdesssements suivants :

o0 [l'age retenu est I'age maximal du patient au calerfannée,

o0 le code géographique, dans le cas ou plusieurssapélegraphiques sont renseignés pour un
méme patient, est déterminé de la facon suivarsiele patient a été hospitalisé en
hospitalisation compléte, le code géographiquentetst celui de la derniére hospitalisation
en hospitalisation compléte, sinon le code géodgaeghretenu est celui de la derniere
hospitalisation en ambulatoire.

2. Reésultats

2.1 A partir des nouvelles demandes d’ALD

Avant décembre 1999, les épilepsies graves pouva@ienprises en charge comme ALD « hors liste »
a titre exceptionnel. Depuis décembre 1998s épilepsies graves peuvent étre prises ermyehar
titre de 'ALD 09 : Formes graves des affectionsunadogiques et musculaires (dont myopathie),
épilepsie grave.

® République francaise. Décret du 6 décembre 198#ifra la liste des affections comportant un gaient
prolongé et une thérapeutique particulierementeaei@. JO n° 287 du 11 décembre 1999. p 18440
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2.1.1 Evolution selon le sexe

Tableau 3. Evolution des nouvelles demandes d’ALBragne selon le sexe
2000 2001 2002 2003 2004 2005
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
141 215 192 299 233 277

Hommes  473) (55.6) (51,1) (550) (525) (53.8)
Femmes 157 171 184 244 211 238
(52,7) (44,4) (48,9) (45,00 (47,5 (46,2)
Total 298 386 376 543 444 515
Sources : CNAMTS, CANAM, CCMSA Exploitation ORS Bretagn

En 2005, 515 nouvelles demandes d’ALD pour I'émlepont été formulées auprés des trois
principaux régimes d’assurance maladie de Bretagne.

Ces nouvelles demandes d’ALD pour épilepsie reptése 45,5% des nouvelles demandes d’ALD
classées dans I'ALD 09. C'est la premiére path@algins cette ALD.

Les nouvelles demandes d’ALD pour épilepsie repriese 0,8% de la totalité des nouvelles
demandes d’ALD.

En 2005, prés de 54% des nouvelles demandes @pilepsie concernent des hommes.

2.1.2 Selon I'age

Tableau 4. Répartition des nouvelles demandes d’'#élbn les tranches d'ages

Hommes Femmes Total
Effectifs % Effectifs % Effectifs %

0-4 14 5,1 15 6,3 29 5,6
5-9 17 6,1 16 6,7 33 6,4
10-14 10 3,6 13 5,5 23 4,5
15-19 11 4.0 14 5,9 25 49
20-24 15 5,4 17 71 32 6,2
25-29 13 47 13 55 26 5,0
30-34 14 5,1 14 5,9 28 5,4
35-39 13 4.7 21 8,8 34 6,6
40-44 19 6,9 9 3,8 28 5,4
45-49 31 11,2 20 8,4 51 9,9
50-54 28 10,1 11 4.6 39 7,6
55-59 14 5,1 15 6,3 29 5,6
60-64 18 6,5 6 2,5 24 4.7
65-69 13 47 8 3.4 21 4,1
70-74 15 5,4 14 5,9 29 5,6
75-79 17 6,1 16 6,7 33 6,4
80-84 12 4.3 9 3,8 21 4,1
85-89 3 1,1 3 1,3 6 1,2
90-94 0 0,0 4 1,7 4 0,8
95 ans et + 0 0,0 0 0,0 0 0,0

Total 277 100,0 238 100,0 515 100,0

Sources : CNAMTS, CANAM, CCMSA,2005 Exploitation OB&tagne

L'age moyen des patients est de 43,4 ans.
Pres d'un patient sur deux a entre 30 et 64 ans.
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2.2 A partir des données de mortalité

221 Evolution du nhombre de déces

Tableau 5. Evolution du nombre de déces dus a |jgpdeen Bretagne
2000 2001 2002 2003

Nombre de déces toutes causes 29 295912 30 036 30 487
Nombre de décés dus a I'épilepsie 105 95 123 119
Part des déces dus a I'épilepsie (%) 0,4 0,3 0,4 4 0,
Nombre de déces avec I'épilepsie en cause associek 58 84 88
Source : INSERM CépiDC 2000-2003 Exploitation ORS&8ine

Entre 2000 et 2003, le nombre annuel moyen de dikcea I'épilepsie est de 110.
En Bretagne, en moyenne, 4 décés sur 1 000 ontcpoge principale I'épilepsie.

2 décés sur 1 000 ont pour cause associée |'é@l€psrapport a été calculé a partir des déces pou

lesquels I'épilepsie n'est pas la cause principaemple pour 2003 : 88/(30487-119)).

Tableau 6. Causes principales de décés avec papilen cause associée

2000 2001 2002

Maladies infectieuses et parasitaires 3

Tumeurs malignes 9 9 14
Tumeurs in situ 4 4 2
Maladies endocriniennes, nutritionnelles et métgnek 5 4
Troubles mentaux et du comportement 6 6 7
Maladies du systéme nerveux 13 12 8
Maladies de I'appareil circulatoire 29 15 31
Malades de l'appareil respiratoire 3 2 4
Maladies de I'appareil digestif 1 3 5
Maladies du systéme ostéo-articulaire, des mustlds tissu conjonctif 1 1
Certaines maladies dont I'origine se situe dapgiade périnatale

Malformations congénitales et anomalies chromosoesq 2 1 1
Symptdmes, signes et résultats anormaux d'exaniaitgies et de laboratoire, non classés ailleurs

Autres causes externes de lésion traumatique ateltke 2 1 7
Nombre de déces avec I'épilepsie en cause associée 74 58 84

source: INSERM CépiDc 2000-2003. Exploitation ORSt&yae

En 2003, pour les déces ayant pour cause assafdepsie, les causes principales de déces ssnt le

maladies de I'appareil respiratoire (37 déces@enhaladies du systéeme nerveux (16 déces).

2.2.2  Mortalité selon le sexe
Tableau 7. Répartition du nombre de déceés dus iel¥se en Bretagne selon le sexe

2000 2001 2002 2003
Hommes (%) 72 (68,5) 55 (57,9) 83 (67,5) 66 (55,5)
Femmes (%) 33(31,5) 40 (42,1) 40 (32,5) 53 (45,5)
Total 105 95 123 119
Source : Inserm CépiDC 2000-2003 Exploitation OR&&me

Entre 2000 et 2003, prés des 2/3 des décés conteleehommes.
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2.3 A partir des données PMSI MCO

2.3.1 Identification des séjours

La répartition des séjours selon le codage diagnesest présentée dans le tableau suivant :
Tableau 8. Répartition des séjours par type de esddiggnostiques
Nombre de séjours

Type Libelle 2001 2002 2003

1 P_atholog|e spec_lflque a I'épilepsie en 4584 4733 4830
diagnostic principal

142 Pathologie spécifique a I'épilepsie en 1

diagnostic principal et en diagnostic relié

Pathologie spécifique a I'épilepsie en

1+3 A X : 234 224 181
diagnostic principal et en diagnostics associés

5 P_atholog|e spgmflque a I'épilepsie en 400 340 298
diagnostic relié
Pathologie spécifique a I'épilepsie en

2+3 . . . . " ., 1 4
diagnostic relié et en diagnostics associés

3 P_atholog_|e specmq,ue a I'épilepsie en 5792 5770 5940
diagnostics associés
Total 11014 11068 11254

Source PMSI-MCO 2001-2003 Exploitation ORS Bretagne

Le nombre annuel de séjours relatifs a I'épilepsies en charge dans les services MCO des
établissements bretons est relativement stablia période 2001-2003.

En moyenne, 11 112 séjours présentant au moinsode elatif a I'épilepsie sont pris en charge

annuellement dans les services MCO des établisgsrnezions.

Pour prés d’'un séjour sur deux, I'épilepsie esprige en charge principale du séjour (les séjours
correspondent aux quatre premiéres catégoriesmiéesedans le tableau ci-dessus).

2.3.2 Identification des patients

Les résultats de la procédure de chainage appliguéeséjours présentant au moins un diagnostic
relatif a I'épilepsie sont les suivants :

Tableau 9. Identification des patients pour leswggjavec épilepsie en diagnostic principal ou aésoc
2001 2002 2003

Nombre de séjours 110141068 11254
Nombre de séjours chainédd706 10266 10998
% de séjours chainés 97,2 92,8 97,7
Nombre de patients 8018 7630 8104

Source : PMSI MCO 2001-2003 Exploitation ORS Bretagn

En 2003, la procédure de chainage appliquée a641séjours identifiés permet d'isoler 10 998
séjours correctement chainés soit 97,7% de l'ensentles 10 998 séjours correspondent a 8 104
patients.

Entre 2001 et 2003, le nombre annuel de patienssgor charge pour I'épilepsie dans les services
MCO des établissements bretons est relativemeriesta
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Tableau 10. Identification des patients pour leswggjavec épilepsies en diagnostic principal

2001 2002 2003
Nombre de séjours 4820 4957 2012
Nombre de séjours chainés 4698 4608 4927
% de séjours chainés 95,7 92,9 98,3
Nombre de patients 3991 3865 4153
Source : PMSI MCO 2001-2003 Exploitation ORS Bretagn

En ce qui concerne les séjours avec épilepsiesianasbtic principal, la procédure de chainage
appliquée aux 5 012 séjours identifiés permet tBis@n 2003, 4927 séjours correctement chainés soi
98,3% de I'ensemble. Ces 4 927 séjours correspo@ddéns3 patients.

2.3.3 Caractéristigues des patients hospitalisés polgesaprincipale ou associée

Tableau 11. : Identification des patients bretons

2001 2002 2003
Nombre de patients 8018 7630 8104
dont Nombre de patients bretons 7427 7024 7521
Source : PMSI MCO 2001-2003 Exploitation ORS Bretagn

En 2003, parmi les 8 104 patients pris en charges diss services MCO des établissements bretons
pour I'épilepsie, en cause principale ou assodié®1 (92,8%) résident en Bretagne.

Tableau 12. Caractéristiques générales des paliegitms
2001 2002 2003

Nombre de patients bretons7427 7024 7521
4565 4328 4596

Hommes (61,5%) (61,6%) (61,1%)
2862 2696 2925
Femmes (38,5%) (38,4%) (38,9%)
Age moyen 50,5 50,7 51,7
Hommes 49,4 49,6 50,7
Femmes 52,2 52,5 53,4
Source : PMSI MCO 2001-2003 Exploitation ORS Bretagne

La population est a prépondérance masculine (6139%s).
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2.3.3.1Age

Tableau 13. Répartition des patients selon I'ade s¢xe en 2003

Hommes Femmes Total
Nombre % Nombre % Nombre %
0-4 126 2,7 95 3,2 221 2,9
5-9 104 2,3 71 2,4 175 2,3
10-14 93 2,0 89 3,0 182 2,4
15-19 119 2,6 117 4,0 236 3,1
20-24 148 3,2 122 4,2 270 3,6
25-29 166 3,6 114 3,9 280 3,7
30-34 222 4.8 126 4,3 348 4.6
35-39 336 7,3 153 5,2 489 6,5
40-44 406 8,8 189 6,5 595 7,9
45-49 470 10,2 185 6,3 655 8,7
50-54 467 10,2 204 7,0 671 8,9
55-59 326 71 154 5,3 480 6,4
60-64 238 5,2 144 4,9 382 51
65-69 328 7,1 143 4,9 471 6,3
70-74 361 7,9 233 8,0 594 7,9
75-79 318 6,9 274 9,4 592 7,9
80-84 238 52 285 9,7 523 7,0
85-89 93 2,0 138 4,7 231 3,1
90-94 36 0,8 73 25 109 1,4
95 ans et + 1 0,0 16 0,5 17 0,2
Total 4596 100 2925 100,0 7521 100,0
Source : PMSI MCO 2001-2003 Exploitation ORS Bretagne

L'age moyen des patients est de 51 ans. La catédtige la plus souvent hospitalisée est celle des
40-50 ans (16,6%).

2.3.3.Département de résidence

Tableau 14. Département de résidence des patients

Nombre de patients %
Cotes d'Armor 1612 21,4
Finistére 2400 31,9
llle et Vilaine 1973 26,2
Morbihan 1536 20,4
Total 7521 100,0
Source : PMSI MCO 2001-2003 Exploitation ORS Bretagne

En 2003, prés d'un breton sur trois pris en cha@es les services MCO des établissements bretons
pour épilepsie réside dans le département du Emeist
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2.3.4  Grossesse et accouchement des femmes épileptiques

Tableau 15. : Identification des séjours avec lgrliatic principal relatif a la grossesse, accoudmarat
puerpéralité et associé a | épilepsie

2001 2002 2003
Nombre de séjours avec le diagnostic principatifelda grossesse, 61 75 59
accouchement et puerpéralité et I'épilepsie enecassciée
dont nombre de séjours relatifs a un accouchement 8 1 33 30
Nombre de patientes 52 57 58
Source : PMSI MCO 2001-2003. Exploitation ORS Bretagne

En 2003, 58 femmes épileptiques ont été prisesharge dans le cadre de leur grossesse ou de leur
accouchement.
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ENQUETES REALISEES







A. Enquéte aupres des patients

1. Méthodologie de I'étude

1.1 Obijectifs

Afin d'identifier les besoins et les attentes dedignts épileptiques et de décrire leur recours aux
soins, une étude quantitative a été menée aupsgsatients épileptiques.

1.2 Elaboration des questionnaires

Le guestionnaire a été élaboré par 'ORS Bretagneoacertation avec les promoteurs du projet. Une
version « adultes » et une version « enfants »éthtproposées. La version « adultes » a été testée
auprés de deux adultes et la version « enfantpseawde cing parents d’enfants épileptiques. Elle a
ensuite été validée par les promoteurs du projet.
La version « adultes » se compose de 26 questiovertes et fermées réparties dans cing sections
(voir annexe 2):

- Situation

- L'épilepsie

- Vie professionnelle et sociale

- La prise en charge de I'épilepsie

- Les ressentis par rapport a la prise en chargsdtdsoins

La version «enfants» se compose de 24 questianertes et fermées réparties dans cing
sections (voir annexe 2):

- Généralités

- L'épilepsie de I'enfant

- Lavie scolaire de I'enfant

- La prise en charge de I'épilepsie de I'enfant

- Les ressentis par rapport a la prise en chargent@ht et ses besoins

Les questionnaires « adultes » et « enfants »néta@ompagnés d’'une lettre d’information, destinée
aux patients. Ce document a été rédigé par 'ORSaBne afin de présenter I'enquéte aux patients.

1.3 Organisation de I'enquéte

Les questionnaires ont été distribués aux patieatd’intermédiaire des neurologues ayant participé
aux entretiens dans le cadre de I'enquéte quakitaties 20 neurologues interrogés (neurologues
libéraux, hospitaliers, neuropédiatres et épilemoes) ont accepté de participer a cette enquéte. |
leur était demandé de distribuer le questionnaire tle la consultation a 10 patients épileptiques
consécutifs rentrant dans la population d'étude.

Les patients avec une épilepsie diagnostiquéengtimielus dans I'étude. Les patients qui présentaie
une épilepsie suspectée mais non confirmée, lesnggthandicapés adultes, et les patients dont le
pronostic vital était réservé a court terme étagxatus.

Afin d’assurer la confidentialité des réponses,éthit demandé aux patients de glisser leur
guestionnaire complété dans une enveloppe fourogét éffet et cachetée.

En complément de la distribution des questionnaiiesétait demandé aux neurologues des
informations sur leur activité pendant la période récueil (nombre de consultations tous motifs
confondus, nombre de consultations pour épilepsie) d’estimer une proportion des consultations
pour épilepsie.
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Enquéte aupres des patients

Afin de les guider, un document résumant les ma#ajiratiques de I'enquéte a été rédigé et expédié
avec les questionnaires. Il abordait les asped#ifeeau temps de I'enquéte, a son objectif, aux
criteres d’inclusion et d’exclusion, a la mise emvee de I'enquéte.

1.4 Recueil et analyse des données

Les questionnaires ont été recueillis par les egues entre le 26 février et le 31 mars 2007.

Les questionnaires renseignés ont été réceptiommi#s saisis et analysés par l'association
Neuro Bretagne.

Un descriptif des données a tout d’abord été effeqtuis afin d’étudier les relations statistigaate
différentes variables et I'équilibre de la pathaédogotamment, une analyse bivariée a été réalise.
seuil de significativité fixé (risque de premiespéce) est de 5%.

2. Reésultats

2.1 Provenance des questionnaires recueillis

Les questionnaires de 16 neurologues ont été tesugin neurologue nous a fait parvenir le
questionnaire qu'il avait recueilli aprés la cl@uwte la saisie). 4 neurologues n'ont finalement pas
participé.

Au total, 131 questionnaires ont été recueillisiugstionnaire nous est parvenu apres la clotuta de
saisie et un patient a été inclus alors qu’il pnésie un critere d’exclusion. 129 questionnaire8 (4
questionnaires « enfants » et 89 questionnairelsikes ») ont donc été pris en compte.

Le nombre de questionnaires saisis selon le tygeetiCice est le suivant :

- 39 questionnaires au total ont été recueillis paneurologues libéraux (sur 8): 36
guestionnaires « adultes » et 3 questionnaire$ant»

- 21 questionnaires au total ont été recueillis paneRirologues hospitaliers (sur 4): 20
questionnaires « adultes » et 1 questionnaire anes¥

- 34 questionnaires au total ont été recueillis pa@peptologues (sur 4) : 32 questionnaires
« adultes » et 2 questionnaires « enfants »

- 34 questionnaires « enfants » au total ont étéeillisypar les 4 neuropédiatres

Un patient a renvoyé son questionnaire lui-mémeusNoonnaissons seulement son département
d’origine et non le professionnel qu’il a consulté.

Le nombre de questionnaires saisis selon le départeest le suivant :

- Coétes d’Armor : 27 questionnaires au total ont réf€ueillis par 3 spécialistes (sur 4) : 17
questionnaires « adultes » et 10 questionnairedants ».

- Finistére : 31 questionnaires au total ont été el par 3 spécialistes (sur 5): 20
questionnaires « adultes » et 11 questionnairegants ».

- llle-et-Vilaine : 27 questionnaires au total oné é&ecueillis par 4 spécialistes (sur 6): 17
guestionnaires « adultes » et 10 questionnairesants ».

- Morbihan : 44 questionnaires au total ont été riflcugar les 5 spécialistes sollicités : 35
guestionnaires « adultes » et 9 questionnairesantss.

Au total, nous comptons 3 refus de patients. Ldfrdetrefus a été donné pour un seul patient quii ét
trop pressé pour compléter le questionnaire.

30



Enquéte aupres des patients

2.2 Consultations pour épilepsie

Les données sur les activités des spécialistes diffitilement interprétables. Il existe de grandes
disparités, y compris entre ceux qui ont le ménpe ty'activité. Le nombre de consultations totales e
le nombre de consultations pour épilepsie ne satapgroximatifs et ne sont pas calculables pour
certains spécialistes. De plus, plusieurs spétaalisnt précisé que leur activité sur la période de
recueil n’est pas représentative de leur activitéeenps normal.

2.3 Descriptions des patients répondants

2.3.1 Sexe

- Adultes

L'information sur le sexe est disponible pour 8&igras (98,9%). 45 répondants (51,1%) sont de sexe
masculin et 43 répondants (48,9 %) sont de sexmiém

- Enfants

L'information sur le sexe est disponible pour tdas patients. 19 enfants (47,5%) sont de sexe
masculin et 21 (52,5%) sont de sexe féminin.

232 Age

- Adultes
L'information sur I'age est disponible pour 86 jeatis (96,6%).
L’age varie de 19 ans a 84 ans. L’age moyen e4Bdeans (écart-type= 15,8 ans).

Tableau 16. Répartition par classe d'age

TOTAL
N= 86 %
<2C 2 2,3
[20-30[ 1€ 18,¢
[30-40] 22 25,€
[40-50( 1t 17,5
>50] 41 36.C

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne
La classe qui regroupe le plus de patients est deb plus de 50 ans.

- Enfants
L'information sur I'age est disponible pour 39 amfa(97,5%).
L’age varie de 16 mois a 16 ans. L’age moyen e3t 6@ ans (écart-type= 4,25 ans).

Tableau 17. Répartition par classe d'age

TOTAL
N= 39 %
<1lar 0 0.C
Entre 1 an €5 an: 10 25,¢
Entre 5anset 10 & 16 41.,C
Entre 10 ans et 15 ¢ 8 20,5
>15 an 5 12,6

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne

2 enfants sur 3 ont moins de 10 ans.
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2.3.3 Age de diagnostic

- Adultes

L’age de diagnostic est disponible pour 84 pati€édts4%). L'age de diagnostic varie de 0 ans a 84
ans. L'age moyen est de 26,1 ans (écart-type=dr&B

Tableau 18. Répartition par classe d’age au diagnost

TOTAL

N= 84 %
<5 7 8.3
[5-10[ 5 6,C
[10-20] 28 33,
[20-30[ 13 15,5
[30-40] 11 13,1
[40-50( 11 13,1
>5C 9 10,7

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne
Pres de la moitié (47,6%) des adultes ont été ditgqués avant 'age de 20 ans.
- Enfants
L’age de diagnostic est disponible pour les 40epdsi. L'age de diagnostic varie de 0 ans a 15 ans.

L'age moyen est de 4,8 ans (écart-type= 4,5 ans).

Tableau 19. Répartition par classe d’age au diagnost

TOTAL

N= 40 %
<lar 8 20.C
Entrelanet3a 9 22t
Entre 3ans etb5 al 8 20,C
Entre 5anset 10 & 7 17,5
Entre 10 anset 15 ¢ 7 17t
>15 an 1 2,5

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne

Pour pres de 2 enfants sur 3, I'épilepsie a égndistiquée avant 'age de 5 ans.
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2.3.4 Situation familiale des adultes
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Graphique 1 : Situation familiale des épileptiques
Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Asgari Neuro Bretagne

Les épileptiqgues mariés sont les plus nombreux Béctsantillon suivis des épileptiques célibataires

2.3.5 Niveau d’'étude des adultes
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Graphique 2 : Niveau d’étude des épileptiques
Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Asgari Neuro Bretagne

L'information est disponible pour 88 patients (96)6
Les épileptiques qui ont un BEP/CAP (40,7%) sostdiis nombreux suivis de ceux qui ont fait des
études supérieures (25,6%). A noter que le nomigmleptiques qui ont un niveau primaire est égal
au nombre d'épileptiques qui ont un baccalauréao@p).
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Enquéte aupres des patients

2.4 Caractéristiques de I'épilepsie

2.4.1  Type de crises d'épilepsie

Cette question a permis d’étudier la capacité diepiaa définir le type de crise d’épilepsie dant i
souffre.
Des patients n'ont pas su décrire précisémentde tie crises d'épilepsie qu’ils avaient, nous avons
donc décrit la pertinence des réponses des patients

e 85 patients (65,9%) ont donné une réponse perénent

e 10 patients (7,8%) ont décrit la fagcon dont se dlérteur crise

e 6 patients (4,7%) ont donné des réponses non petés

e 28 patients (21,7%) n’ont pas répondu

26,4% des patients ne sont pas en mesure de répdadacon informative concernant leur symptéme
(réponse non pertinente et sans réponse).

Les réponses des patients sont précises ou senaldlaptées (pertinente ou descriptive) dans 73,7%
des cas. Ces réponses mélangent la notion de syad¥pileptique et la nature des crises. Quelques
patients se contentent de décrire leur crise.

La nature des crises ne peut étre vérifiée engtatesde fiche médicale. De ce fait, cette variahde
pas été utilisée dans la suite de I'analyse.

2.4.2 Nombre de crises au cours des 12 derniers mois

Tableau 20. Répartition selon le nombre de crises
Adultes Enfants TOTAL
N= 84 % N =37 % N=121 %

0 2€ 31.C 9 24.c 35 289
1 1C 11, 3 8.1 13 10,7
[2-5] 14 16,7 9 24.: 23 19,C
[5-10[ 8 95 4 10,¢ 12 9,¢
[10-20] 8 95 2 54 1C 8,2
[20-50[ 6 7,1 3 8.1 9 7.4
[50-100] 4 48 2 54 6 5,C
>10C 8 95 5 13,5 13 10,7

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne

Le nombre de crises est renseigné par 121 pati@di8%).

35 patients (28,9%) déclarent n’avoir eu aucureedliépilepsie ces douze derniers mois : ces patien
sont stabilisés.

86 patients (71,1%) déclarent avoir eu au moins enise d'épilepsie : 58 adultes (69,0%) et 28
enfants (75,7%). Pour ces patients, I'épilepsieeststabilisée.

3 enfants sur 4 et plus de 2 adultes sur 3 fontdsess malgré leur traitement.

Tableau 21. Répartition selon la stabilisation deddadie

Adultes Enfants TOTAL
N= 84 % N =37 % N=121 %
Epilepsie stabilisée 26 31,0 9 24,3 35 28,9
Epilepsie non stabilisée 58 69,0 28 75,7 86 71,1

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne
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0 Selon le type d’activité des neurologues

Tableau 22. Type d’activité selon le nombre de tnedtets antiépileptiques et le nombre de crises
Neurologues Neurologues  Epileptologues Neuropédiatres

Libéraux Hospitaliers
N=34 % N=21 % N=33 % N =32 %
Epilepsie stabilisé 14 41,2 8 38,1 5 15,2 8 25,0
Epilepsie non stabilisé 20 58,8 13 61,9 28 84,8 24 75,0

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Ais¢ion Neuro Bretagne

En proportion, les neurologues libéraux voient raaile patients non stabilisés que les neurologues
hospitaliers ou les épileptologues. Ceci dit, utfaouligner la proportion d’épileptiques qui nentso
pas stabilisés puisque quel que soit le type diétplus de la moitié des épileptiques qui coreslt

un neurologue ne sont pas stabilisés.

2.4.3  Traitement antiépileptique
Tableau 23. Répartition selon le nombre de traitésne@ntiépileptiques

Adultes Enfants TOTAL
N= 88 % N =38 % N=126 %
0 5 5.7 1 2.€ 6 4.8
1 36 40,¢ 16 421 52 41,
2 32 36,4 13 34,2 45 35,7
3 et plu: 15 17.C 8 21.1 23 18,2

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aissimn Neuro Bretagne

L’information est disponible pour 126 patients @). Plus de la moitié (53,9%) des patients de
I’échantillon prennent au moins 2 traitements @pileptiques.

6 patients ne prennent aucun traitement. Il étéitipé la raison pour laquelle I'enfant ne prensl ¢&a
traitement : celui-ci est en arrét de traitement.

Pour les autres patients, aucune précision n’danaée.

o Selon I'équilibre de la pathologie

Tableau 24. Répartition selon le nombre de traitésnantiépileptiques
et I'équilibre de la pathologie
Epilepsie équilibrée

Oui Non
N =35 % N= 85 %
0 3 8.€ 3 3.t
1 22 62,¢ 29 34,1
2 10 28.t 31 36,k
3 et plu 0 0,C 22 25,¢

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne

Ces résultats témoignent de la gravité de I'épibepss patients qui consultent un spécialiste. Parm
les épileptiques équilibrés, 62,9% sont stabilis@sun traitement. En revanche, 53 patients (52,5%)
des épileptiques continuent a faire des crises néalg traitement lourd (2 médicaments ou plus).
Parmi ces patients :

16 patients (42,1%) consultent en libéral

11 patients (52,4%) consultent un neurologue halgit

22 patients (66,7%) consultent un épileptologue

18 patients (54,5%) consultent un neuropédiatre

Parmi les 6 patients qui ne prennent pas de traiten3 ont fait au moins une crise ces 12 derniers
mois.
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2.4.4 Observance du traitement
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Graphique 3 : Observance du traitement
Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Asg@ri Neuro Bretagne

L'information est disponible pour 126 patients (@).

Plus de 2 patients sur 3 déclarent suivre bienttaitement.

40 patients (31,8%) peuvent ne pas prendre leitermant. 33 patients (82,5%) expliquent leur non
observance par un oubli : 18 enfants et 15 adultes.

Les autres raisons évoquées par 7 patients (astiets:

- L’association de l'alcool et des antiépileptiqueefitionné a 2 reprises)

- Les 5 autres patients ne prennent pas leur traiter@ontairement soit parce
gu’ils n'ont « pas envie », parce qu’ils estimest plus en avoir besoin, parce
gu'ils sont découragés.

10 patients qui avaient coché « jamais » a la @resur la fréquence de « non prise » du traitement
précisent qu'il leur arrive tout de méme d’oublieur traitement.

La fréquence de non observance du traitement esagadtients non stabilisés est la suivante :
- Jamais : 58 (69,9%)

Moins d’une fois par mois : 13 (15,7%)

Plus d’'une fois par mois : 9 (10,8%)

Plus d’'une fois par semaine : 3 (3,6%)
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2.5 Vie professionnelle et sociale

25.1 Situation professionnelle
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Graphique 4 : Situation professionnelle des épieps
Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Asgam Neuro Bretagne

Prés de la moitié des épileptiques sont en aci@#B&2%).
La proportion de personnes sans activité ou au fi@mésente 22,1%.

0 Selon I'équilibre de la pathologie
Tableau 25. Répartition selon la situation profewsédie et I'équilibre de la pathologie
Epilepsie équilibrée

Oui Non
N=26 % N=54 %
En activité 14 53,8 25 46,6
Situation Au chbmage 3 11,5 7 13,0
professionnelle Retraité 6 23,1 7 13,0
Sans activité 3 11,5 15 27.8

ou au foyer
Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne

Les épileptiques non stabilisés sont plus souvans sactivité ou au foyer que les épileptiques
stabilisés (27,8% versus 11,5%). A linverse, lpdeptiques non stabilisés sont moins souvent en
activité que les épileptiques stabilisés (46,6%we53,8%).

En regroupant les situations professionnelles, adivité », « au chbmage », « retraité », et loesq
I'on teste ce regroupement versus la situationng sectivité ou au foyer », le résultat statistioee
montre pas de différence significative.

De méme, en regroupant les situations professitame!d au chbmage », « retraité », « sans actité
au foyer » et lorsque I'on teste ce regroupemersugela situation « en activité », le résultatistigiue
ne montre pas de différence significative.

37



Enquéte aupres des patients

252 Déclaration de I'épilepsie a la médecine du travail

L'information est disponible pour 83 patients (98)3 17 patients (20,5%) déclarent étre non
concernés.

Parmi les patients concernés, 44 patients (66, #¥§iéclaré leur épilepsie a la médecine du travalil,
22 patients (33,3%) ne I'ont pas déclarée.

Parmi les 22 patients qui ne I'ont pas déclaréedtients ont précisé les raisons de la non déidara
au médecin du travail. Les raisons évoquées sont :
- La non convocation devant la médecine du travail'ioexistence de celle-ci
(pour 8 patients)
- La perception sociale de la maladie (pour 2 pajent
- L'inutilité de la déclarer (pour 2 patients) dohin précise qu'’il n’a plus de crise
depuis des années.
Le permis de conduire (pour 2 patients)
La crainte de la hiérarchie (pour 1 patient)
Une mauvaise expérience passée (pour 1 patient)
Un conseil pour ne pas déclarer I'épilepsie a ldenie du travail

0 Selon le sexe
Tableau 26. Répartition selon la déclaration ddlé@gie a la médecine du travail et le sexe
Hommes Femmes TOTAL
N=36 % N=29 % N=55 %
Déclaration de I'épilepsie Qui 28 77,8 15 51,7 43 66,2

a la médecine
du travail Non 8 22,2 14 48,3 22 33,8

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aissimn Neuro Bretagne

Les femmes sont, en proportion, plus nombreuses pas déclarer leur épilepsie a la médecine du
travail que les hommes (48,3% versus 22,2%). Lférdifice est observée statistiquement a 5%.

0 Selon I'équilibre de la pathologie

Tableau 27. Répartition selon la déclaration dalBggie a la médecine du travail et
I'équilibre de la pathologie
Epilepsie équilibrée

Oui Non TOTAL
N=22 % N=41 % N=63 %
Déclaration de I'épilepsie Oui 14 63,6 28 68,3 42 66,7
a la médecine du travail Non 8 36,4 13 31,7 21 33,3

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne

Les patients non équilibrés déclarent plus souleunt épilepsie a la médecine du travail (68,3%
versus 63,6%). La différence observée n’est pasfiigtive statistiquement.

2.5.3 Révélation de I'épilepsie aux colleques de travail

L'information est disponible pour 82 patients (92)L 13 patients (15,9%) ne se sentent pas
concernés.
Parmi les patients concernés :

- 49 patients (71,0%) ont révélé leur épilepsie &sleolleégues de travail.

- 20 patients (29,0%) ne I'ont pas révélée.
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Parmi les patients qui n'ont pas révélé leur égile@m leurs collegues de travail, 12 patients ont
précisé les raisons de cette non déclaration. disens évoquées sont :
- La perception de I'épilepsie dans la société (fopatients)
- La crainte de la hiérarchie (pour 2 patients)
L'absence de crises depuis longtemps (pour 2 fajien
Les conseils du médecin (pour 1 patient)
Un patient considére que « ¢a ne les concerne pas »

Parmi les patients qui ont révélé leur épilepdiuds collégues,
- 35 (71,4%) I'ont aussi déclarée a la médecine akatt
- 13 (26,5%) ne I'ont pas déclarée a la médecineadait
Parmi les patients qui n'ont pas révélé leur égilep leurs collegues,
- 7 l'ont déclarée a la médecine du travail
- 9 ne l'ont pas déclarée a la médecine du travail

o Selon I'équilibre de la pathologie
Tableau 28. Répartition selon la révélation de I&jgsie aux collégues de travail et
I'équilibre de la pathologie
Epilepsie équilibrée
Oui Non TOTAL
N=22 % N=45 % N=67 %
Déclaration de Oui 15 68,2 33 73,3 48 71,6

I'épilepsie aux

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne

Les épileptiques non équilibrés révélent plus soulaur épilepsie a leurs collégues de travail3¥3,
versus 68,2%). La différence observée n’est pasfiigtive statistiquement.

254 Modification de I'activité professionnelle en raisde I'épilepsie

L'information est disponible pour 84 patients (94} 11 patients (13,1%) ne sont pas concernés.
Parmi les patients concernés :

- 31 patients (42,5%) ont d0 modifier leur activitéfdit de leur épilepsie.

- 42 patients (57,5%) n’ont pas modifié leur activité

Parmi les 31 patients ayant modifié leur activitdéfgssionnelle, 29 ont précisé la nature de la
modification :

10 patients (34,5%) sont en invalidité,
6 patients (20,7%) sont en reconversion professiben
8 patients (27,6%) travaillent a temps partiel.
5 autres aménagements ont été cités parmi lesquels
» 2 patients sont en arrét maladie
» 1 patient a arrété son activité professionnelléadtude I'épilepsie
» 1 patient a modifié ses horaires de travail
» 1 patient a aménagé son poste de travail
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0 Selon I'équilibre de I'épilepsie
Tableau 29. Répartition selon la modification deti\dté professionnelle et
I'équilibre de I'épilepsie
Equilibre de I'épilepsie

Oui Non TOTAL
N=23 % N=48 % N=71 %
Modification Oui 8 34,8 23 47,9 31 43,7

de l'activité
professionnelle Non 15 65,2 25 52,1 40 56,3

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aissimn Neuro Bretagne

Les épileptiques non équilibrés ont d0 modifiersptouvent leur activité professionnelle du fait de
I'épilepsie (47,9% versus 34,8%). La difféerenceesbige n’est pas significative statistiquement.

255 Permis de conduire

2.5.5.1Possession du permis de conduire selon I'age dut digbl’épilepsie

L'information sur la possession du permis de coredast disponible pour les 89 patients.
64 patients (71,9%) possedent leur permis de cond2b (28,1%) ne le possédent pas.

2.5.5.Poursuite de la conduite

Parmi les patients qui possédent leur permis dedwor 59 patients (92,2%) ont précisé s'ils
continuaient de conduire.

45 patients (76,3%) continuent de conduire malgug Epilepsie. 14 patients (23,7%) ne conduisent
plus.

0 Selon I'équilibre de la maladie
Tableau 30. Répartition selon la poursuite de laloite et I'équilibre de la pathologie

Equilibre de la pathologie

Oui Non TOTAL

N=21 %  N=34 % N=55 %
Poursuite de la  Oui 20 95,2 23 67.6 43 782
conduite Non 1 48 11 32,4 12 218

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aissimn Neuro Bretagne

Parmi les 34 épileptiques non équilibrés, 23 (67,6%ntinuent de conduire. Cependant, leur
proportion est moins importante que celle des pfidaes équilibrés qui conduisent (67,6% versus
95,2%). La différence observée est significatiaistiquement a 5%.

2.5.5.3Avis de la commission médicale de la préfecture

Parmi les patients qui possédent leur permis dduios 50 (78,1%) précisent s'ils ont demandé savi
de la commission du permis de conduire. 14 pati@&9%) n’ont pas répondu a la question.

10 patients (20,0%) ont demandé I'avis de la corsimisdu permis de conduire.

40 patients (80,0 %) ne I'ont pas demandé. Lesmaiprincipales évoquées par 29 patients sont :
- La non connaissance de cette obligation (pour i@ius)

- La crainte du retrait (pour 4 patients)

- La possession du permis de conduire avant le dgtigrabe I'épilepsie (pour 3 patients)

- L’attente de la stabilisation de la maladie (powa#ients)
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- la nécessité de se déplacer (pour 2 patients)ldomprécise que le permis est indispensable pour
aller travailler.

o Selon I'équilibre de la maladie
Tableau 31. Répartition selon la demande de I'awiadcommission du permis de conduire et
I'équilibre de la pathologie
Equilibre de la pathologie

Oui Non TOTAL

N=20 %  N=29 % N=49 %
Avis de la Oui 7 35,0 3 10,3 10 20,4
commission Non 13 65,0 26 89,7 39 796

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aisgion Neuro Bretagne

Davantage d'épileptiques équilibrés ont demandéid’ale la commission du permis de conduire
(35,0% versus 10,3%). La différence observée gsfifgiative a 5%.

Cet élément peut s’expliquer par le fait que lenperde conduire est retiré automatiquement si
I'épilepsie n'est pas équilibrée. Les épileptigadendent donc que I'épilepsie se stabilise avarg'yl
présenter.

2.5.6  Accident en raison de I'épilepsie

L'information sur les accidents de la circulatiest disponible pour 59 patients sur les 64 quileunt
permis de conduire. 10 (16,9%) déclarent avoir @kjaun accident de la circulation en raison de
I'épilepsie.

L'information sur les_accidents domestiquest disponible pour 78 patients (87,6%). 28 (35,9%
déclarent avoir déja eu un accident domestiquaieon de I'épilepsie.

L’information sur les accidents de spesdt disponible pour 69 patients (77,5%). 2 padi€2f9%) ont
répondu qu’ils n'étaient pas concernés. Parmi [espétients concernés, 4 (6,0%) ont déja eu un
accident en pratiquant un sport.

L'information sur les_accidents au travast disponible pour 73 patients (82,0%). 2 padi€Bt7%)
ont répondu gu'’ils n’étaient pas concernés. Pagmi7ll patients concernés, 17 (23,3%) ont déja eu un
accident a leur travail en raison de I'épilepsie.

L'information sur la survenue d’au moins un accideunel que soit le lieu (des patients ont pu avoir
des accidents dans différents endroits) a pu éttdi€ée pour 85 patients (4 patients n’avaient réao

a aucune des questions sur les accidents). Ay 4dtgdatients (48,2%) ont eu au moins un accident e
raison de leur épilepsie.

Les conséquences principales des accidents ont été
- Les blessures (fractures osseuses, brilures...)7/patients
Les chutes pour 4 patients
L’hospitalisation pour 3 patients
Des contusions pour 3 patients
La panigue des collégues pour 1 patient
1 patient a perdu son travail
1 patient a été déclaré inapte a son poste ddltrava
1 patient reste souvent sans assistance dans la epnés de fortes crises
lorsqu’elles se passent a domicile.
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2.6 Vie scolaire

2.6.1 Situation scolaire

33 enfants (sur 39) sont en adge d’'étre scolarégs $upérieur a 3 ans). 1 patient n'a pas réponau a
question sur I'age.

90 -
79,4
80 -

70 -
60 -
50 -
40 -

Pourcentage

30 -

20 1 11,8
10 + 59 2.9

0 I I ——

Non scolarisé En milieu adapté En classe Milieu ordinaire
d'adaptation

Situation scolaire

Graphique 5 : Situation scolaire des épileptiques
Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Asgar Neuro Bretagne

Prés de 90% des enfants sont scolarisés :
- Plus de 80% sont en milieu ordinaire,
- 11,8% sont en milieu adapté et
- 2,9% en classe d’adaptation.
Parmi les enfants non scolarisés, 'un d’'entre@®8xans et I'autre a 5 ans.

2.6.2 Redoublement

Les données sont disponibles pour les 33 patientarssés. Les parents de 2 enfants ne se seraent p
concernés.

Parmi les enfants concernés, 9 (29,0%) ont redauieéclasse.

22 enfants (71,0%) n’ont jamais redoublé.

o selon I'équilibre de la pathologie

Tableau 32. Répartition selon le redoublement qtilére de la pathologie
Equilibre de la pathologie

Oui Non TOTAL
N=7 % N=21 % N= 28 %
Redoublement Oui 0 0,0 9 42,9 9 32,1
Non 7 100,0 12 57,1 19 67,9

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aissimn Neuro Bretagne

Les 9 patients qui ont redoublé ne sont pas égédibLe test statistique met en évidence une
différence statistique entre les épileptiques @i et non équilibrés a 5%.
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2.6.3 Déclaration de I'épilepsie au médecin scolaire

L'information est disponible pour les 33 patients spnt scolarisés.

Les parents de 25 enfants (75,8%) ont déclaréléggie de leur enfant au médecin scolaire.

Les parents de 8 enfants (24,2%) ne I'ont pas tld@armi ces patients, 6 ont précisé les raidens
cette non déclaration au médecin scolaire. La magncipale évoquée est I'absence de contact avec
le médecin scolaire pour 5 parents. Le sixiemerggrecise que l'infirmiére scolaire est néanmoins
informée.

2.6.4 Information de I'épilepsie a I'instituteur ou lemfesseurs de I'enfant

L’information est disponible pour les 33 enfants spnt scolarisés.
Les parents de 30 enfants (90,9%) ont informétitimgur ou les professeurs de I'épilepsie de leur
enfant. A noter que les parents de 3 enfants nolarkeés ont informé linstituteur pour la rentrée
prochaine.
Les parents de 3 patients (9,1%) ne l'ont pas éévédles raisons évoquées sont :

- I'absence de crises (pour 1 patient),

- I'existence d’un protocole avec I'établissementuijpd patient),

- linformation de la maladie a l'infirmiére scolai(pour 1 patient).

2.6.5 Projet d'accueil individualisé (PAI)
Parmi les 33 enfants scolarisés, la réponse sBAleest disponible pour 31 enfants. Le parent d’'un
enfant ne se sent pas concerné.
Un PAI a été rédigé pour 10 enfants (33,3%).
Les parents de 20 enfants (66,7%) n'ont pas éabRAl avec I'établissement.

o Selon I'équilibre de la pathologie
Tableau 33. Répartition selon I'établissement d'tojgt d’accueil individualisé
et I'équilibre de la pathologie
Equilibre de la pathologie

Oui Non TOTAL
N=7 %  N=22 % N=29 %
Projet d'accueil Qui 2 28,6 8 36,4 10 34,5
individualisé
Non 5 71,4 14 63,6 19 65,5

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aisgion Neuro Bretagne

Un projet d’accueil individualisé est plus souveddigé pour les épileptiques non équilibrés que pou
les épileptiques équilibrés (36,4% versus 28,6%). différence observée n’est pas significative
statistiguement.

2.6.6  Troubles de l'apprentissage

Parmi les 33 enfants scolarisés, I'informationdisponible pour 31 enfants.
Les parents de 17 enfants (54,8%) estiment queeldiant présente des troubles de I'apprentissage. 1
parents (45,2%) ne le considerent pas.

" Voir glossaire
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0 Selon I'équilibre de la pathologie
Tableau 34. Répartition selon les troubles de I'epissage et I'équilibre de la pathologie
Equilibre de la pathologie

Oui Non TOTAL
N=4 % N=25 % N=33 %
Troubles de Oui 4 50,0 13 52,0 17 515
'apprentissage
Non 4 50,0 12 48,0 16 485

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aissimn Neuro Bretagne

Quel que soit I'équilibre de la pathologie, la maf@p des enfants présente des troubles de
I'apprentissage.

2.6.7 Accident en raison de I'épilepsie

L'information sur les accidents domestiguest disponible pour 39 enfants (97,5%). Le padamh
enfant a répondu « Non concerné ». Parmi les entamtcernés, 7 enfants (18,4%) ont eu au moins un
accident domestique en raison de I'épilepsie.

L'information sur les_accidents de spa@st disponible pour 36 enfants (90,0%). Les parelet 5
enfants ont répondu que leur enfant n’est pas ecoac®armi les enfants concernés, 2 enfants (6,5%)
ont eu au moins un accident de sport en raisorutetbilepsie.

L’information sur les_accidents ayant eu lieu & est disponible pour 29 enfants scolarisés. Le
parent d’'un enfant a répondu « Non concerné ». Hagmenfants concernés, 4 enfants (14,3%) ont eu
un accident a I'école.

L'information sur la survenue d’au moins un accidguel que soit le lieu (des enfants ont pu avoir
des accidents dans différents endroits) a pu éuldiée pour 38 patients. Au total, 8 enfants (24) 1
ont eu au moins un accident, quel que soit le Bawaison de leur épilepsie.

Les conséquences principales des accidents ont été
- Des chutes (mentionné pour 4 enfants)
Des blessures pour 3 enfants
Des hématomes ou des plaies superficielles poofadhies
1 enfant a été hospitalisé
1 enfant a été exclu de la cantine

2.7 Prise en charge de I'épilepsie

2.7.1 Professionnels consultés

0 Recours au médecin généraliste
Au total, 63 patients (48,5%) précisent la fréqeede consultation d’'un médecin généraliste pour
I'épilepsie.

- 50 adultes (56,6%) déclarent consulter un médemigaliste pour leur épilepsie
- 13 enfants (32,5%) déclarent consulter un méde@&néigliste pour leur
épilepsie.
La fréquence de consultation varie d’'un patierinatte. La fréquence de consultation n’'a pas pe étr
classée pour 4 patients.
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Tableau 35. Fréquence de consultation d'un médeénigrgliste

TOTAL

N= 59 %
Plus de 6 fois 20 33,9
par an
Entre 4 et 20 33,9
6 fois par an
Entre 2 et 16 27,1
3 fois par an
1 fois et moins 3 51

d’une fois par an
Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aisdion Neuro Bretagne

Les consultations chez le médecin généraliste eatréguliéres puisque plus de 2 patients sur 3
consultent au moins 4 fois par an.

0 Recours au pédiatre
Au total, 8 enfants (20,0%) déclarent consultepédiatre en raison de I'épilepsie.
La fréquence de consultation varie d’'un patieriaatte. La fréquence de consultation n'a pas pa étr
classée pour 1 patient.

Tableau 36. Fréquence de consultation d'un pédiatre
TOTAL
N=7 %
Entre 3 et 3 42,9
4 fois par an

2 fois paran 3 42,9
1fois paran 1 14,3

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aiséimn Neuro Bretagne

0 Recours au neurologue
Au total, 87 patients (66,9%) précisent la fréeqeede consultation de leur neurologue en raison de
I'épilepsie.
- 75 adultes (83,3%) consultent un neurologue paurdpilepsie
- 12 enfants (30,0%) consultent un neurologue paurdpilepsie
La fréquence de consultation varie d’'un patientatte (voir tableau ci-dessous). La fréquence de
consultation n'a pas pu étre classée pour 5 patient

Tableau 37. Fréquence de consultation d'un neurelogu

TOTAL

N= 83 %
Plus de 6 fois 4 48
par an
Entre 3 et 20 24,1
4 fois par an
1 ou 2 fois 45 54,2
par an
Moins d’1 14 16,9
fois par an

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aisdion Neuro Bretagne
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Il est & noter la diversité de la fréquence de citations d’'un neurologue. 18 patients consultent c
spécialiste au moins tous les 3 mois alors queatiérnis le consultent moins d’une fois par an.
Plus de 80% consultent un neurologue au moinsaiagér an :

- La majorité des patients le consulte 1 ou 2 forsgpa

- 23,2% tous les 3 ou 4 mois

- 4,9% tous les mois ou tous les 2 mois

0 Recours au neuropédiatre
Au total, les parents de 24 enfants (60,0%) prétides fréquences de consultations d'un
neuropédiatre en raison de I'épilepsie.
La fréquence de consultation varie d'un patieriadtte (voir tableau ci-dessous)
La fréquence de consultation n'a pas pu étre atggsar 5 patients.

Tableau 38. Fréquence de consultation d'un neurapédi

TOTAL
N=24 %

Plus de 6 fois 2 8,3
par an

Entre 3 et 9 37,5
4 fois par an

1 ou 2 fois 13 54,2
par an

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aisémn Neuro Bretagne

La majorité des enfants voit un neuropédiatre undewux fois par an.
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- Professionnels de suivi
Pour ces questions, les patients précisaient ¢puémice de consultations des différents professisnne
pour le suivi de I'épilepsie. L'interprétation e&tprendre avec précaution. Les variables ont été
recodées « oui» si une fréquence de consultatiaih grécisée et « non » si les données étaient
manquantes. Ces non-réponses peuvent étre intgprde 2 manieres : soit le patient ne consulte
effectivement pas le professionnel pour lequeldarnge est manquante soit il ne sait pas donner une
fréquence de consultation et cela ne signifie paisja pas recours au professionnel pour le sdwi
son épilepsie. Cependant, les chiffres présent@essous donnent une idée de l'implication des
différents professionnels et des associations ldasisivi des patients épileptiques.

Tableau 39. Répartition selon les professionnekuda des patients

Professionnels Enfants Adultes TOTAL
consultés N % N % N %
Médecin généraliste O 0,0 1 1.1 1 0.8
Pédiatre 4 10,0 4 10,0
Neurologue 5 12,5 26 28,9 31 23,8
Neuropédiatre 14 350 14 10,8
Médecin généraliste 6 15,0 49 54,4 55 423
+ Neurologue

Médecin généraliste 6 15,0 6 4.6
+ neuropédiatre

Pédiatre + 2 5,0 2 1,5
Neuropédiatre

Médecin généraliste 1 2,5 1 0,8
+Pédiatre +

Neuropédiatre

Pédiatre + 1 2,5 1 0,8

Neurologue +
Neuropédiatre+
Fréquence de 1 2,5 14 15,6 15 11,5
consultation non
précisée pour aucun
professionnel
Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne

Les adultes sont le plus souvent suivis conjointénpar un neurologue et un médecin généraliste
(54,4%). Le neurologue assure seul le suivi po,@%83des patients adultes.

Pour les enfants, le neuropédiatre est le plusestdue seul qui assure le suivi des enfants éjujeps
(35,0%). Le pédiatre est associé au suivi pour 5je%enfants et le médecin généraliste pour 15,0%
des enfants.

Le nombre quasiment nul de patients qui consulieiguement un médecin généraliste s’explique par
le fait que seuls les patients consultant un spsigaont interrogés.
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2.7.2  Conseils et informations
L'information sur les conseils et informations distponible pour les 129 patients.

Tableau 40. Moment des informations et conseild &pitepsie

Adultes Enfants TOTAL
N=89 % N=40 % N=129 %

Apres la 30 33,7 14 35,0 44 34,1
premiére crise

Au moment du 27 30,3 18 45,0 45 349
diagnostic

Ponctuellement 18 20,2 6 150 24 18,6
A chaque 34 38,2 21 52,5 55 42,6

consultation

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation ORS B

Plus de la moitié des patients adultes recoivennains régulierement (ponctuellement ou a chaque
consultation) des informations et des conseild'épilepsie.

Pour les enfants, plus des 2/3 recgoivent au moégulierement (ponctuellement ou a chaque
consultation) des informations et des conseilsl'épilepsie. La majorité des patients déclarent en
recevoir a chague consultation.

Parmi les 44 patients qui ont recu des conseilafetmations aprés la premiére crise, 13 (29,5%)
déclarent les avoir recus seulement a ce moment.
Parmi les 45 patients qui ont recu des conseilafetmations au moment du diagnostic, 9 (20,0%)
déclarent les avoir regus seulement a ce moment.

2.7.2.1Recours aux urgences

49 patients (39,8%) déclarent avoir eu recourswaigences au cours des 12 derniers mois. Le nombre
de recours aux urgences varie de 1 a 24. Les pafmuvant avoir eu plusieurs fois recours aux
urgences, le nombre total de recours aux urgengésys a 111.

Tableau 41. Recours aux urgences ces 12 derniess moi
Adultes Enfants TOTAL
N=83 o N=40 % N=123 %

Recours aux Oui 30 361 19 475 49 398
urgences  Non 53 639 21 525 74 60,2

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aisgion Neuro Bretagne

Davantage d’enfants, en proportion, ont eu recaussurgences ces 12 derniers mois (47,5% versus
36,1%).
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Les motifs principaux évoqués par 35 patients sont
- Une crise d'épilepsie pour 16 patients
- Les premieres crises d’épilepsie (avant le diagejogour 4 patients
- Un malaise sur la voie publigue pour 3 patients
- Un malaise a I'école pour 3 patients
- Un malaise au travail pour 2 patients
- Un état de mal épileptique pour 2 patients
- Des crises trop fréquentes pour un patient
- Une chute pour un patient
- Pour faire un bilan pour un patient
- Une allergie aux antiépileptiques pour un patient
- La panique de I'entourage pour un patient

o0 En fonction de la fréquence de consultation d'umro®gue

Plus de 6 fois Entre 3 et 4 fois 1 ou 2 fois Moins d’une fois TOTAL
par an par an par an par an
N=4 % N=20 % N=44 % N=14 % N= 82
Recours  Oui 2 500 10 500 12 273 4 286 28 341
aux Non 2 500 10 500 32 727 10 714 54 659
urgences

Les patients qui ont le plus recours aux urgenoaslss patients qui consultent plus de 6 foisgrar
ou entre 3 et 4 fois par an (50,0%).

2.7.3  Hospitalisation
39 patients (31,5%) déclarent avoir été hospitsliaéx cours des 12 derniers mois. Le nombre
d’hospitalisations varie de 1 a 6. Les patientsvpati étre hospitalisés plusieurs fois, le nombtal to
d’hospitalisations s’éléve a 78.

Tableau 42. Hospitalisation au cours des 12 dernieis
Adultes Enfants TOTAL
N=79 % N=40 % N=124 %

Hospitalisation Oui 20 23,8 19 475 39 315
Non 64 76,2 21 52,5 85 68,5

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aissimn Neuro Bretagne

Davantage d’enfants, en proportion, ont été hoégdmau cours des 12 derniers mois (47,5% versus
23,8%).

Les motifs principaux évoqués par 35 patients sont
- Une crise d’épilepsie pour 8 patients
- La réalisation d’examens pour 6 patients
- Le diagnostic pour 3 patients
- La pose d’un stimulateur pour 2 patients
- La réalisation d'un bilan pour 2 patients
- Une adaptation de traitement pour 2 patients
- La répétition des crises dans une méme journéedpatients
- Un état de mal pour 2 patients
- L’intubation suite a une crise pour un patient
- Une grossesse pour 1 patient.
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Parmi les patients hospitalisés, 5 ne sont pagpaas< urgences au cours des 12 derniers mois et 34
ont eu recours aux urgences. Nous ne pouvons gas saun recours aux urgences a donné suite a
une hospitalisation.

2.8 Les ressentis par rapport a la prise en charges dtdsoins

2.8.1 Satisfaction par rapport aux informations recues
Tableau 43. Nombre de patients insatisfaits (pauagge calculé sur le nombre de patients concernés)

Adultes Enfants TOTAL
N % N % N %
Sur la maladie et son évolution 16 20,0 S 13,9 21 18,1
Sur le traitement et ses effets indésirables 23 30,7 4 10,3 27 23,7
19 26,8 5 12,8 24 21,8

Sur les types de crises

Sur les facteurs déclenchants des crises 16 22,2 10 29,4 26 24,5

Sur le suivi médical 8 10,3 3 7,9 11 9,5
Sur le pronostic 15 20,8 9 24,3 24 22,0
19 26,4 6 17,6 25 23,6

Sur la conduite a tenir en cas de crise

Sur la prévention des blessures 21 31,8 10 32,3 31 32,0

Sur les problemes liés a la contraception 9 32,1 9 32,1
et a la grossesse
Hérédité 24 39,3 24 39,3

Orientation scolaire 14 42,4 14 42,4

4 30,8 4 30,8
14 23,0 17 65,4 17 65,4

Sur I'avenir maternel des jeunes filles

Sur les activités professionnelles

Sur la conduite automobile 16 23,2 16 23,2

Sur les loisirs 22 33,3 12 36,4 34 34,3

Sur les aides sociales 31 50,0 13 43,3 44 47,8

Les thémes qui regroupent le plus d’aduitestisfaits quant a I'information procurée sont :
- Les aides sociales (50,0%)
- L’hérédité (39,3%)
- Les loisirs (33,3%)

Les thémes qui regroupent le plus de parrststisfaits quant a I'information procurée sont :
- Les futures activités professionnelles possibl&s4@)
- Les aides sociales (43,3%)
- L’orientation scolaire (42,4%)

A noter que peu de patients sont insatisfaits d&gmations sur le suivi médical (10,3 % chez les
adultes et 7,9% chez les enfants).
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2.9 Besoins des patients

2.9.1 Adhésion a une association de patients épileptiques
Tableau 44. Membre d’'une association

Adultes Enfants TOTAL
N=88 % N=40 % N=128 %
Membre d’'une Oui 5 5,7 3 7,5 8 6,3

association Non 83 943 37 925 120 93,8

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aissimn Neuro Bretagne

L'information sur I'adhésion a une association daignts épileptiques est disponible pour 128
patients. 8 patients (6,3%) y adhérent.
o Selon I'équilibre de la pathologie

Tableau 45. Membre d’'une association
Equilibre de la pathologie

Oui Non TOTAL
N=35 % N=85 % N=120 %
Membre d’'une Oui 3 8,6 5 5,9 8 6,7

association Non 32 914 80 941 112 93,3

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aissimn Neuro Bretagne

Davantage de patients équilibrés, en proportiomt s@mbres d’'une association (5,9% versus 8,6%).

2.9.2 Réunions de conseils et d’'information
Tableau 46. Participation a des réunions de consedlSnformations

Adultes Enfants TOTAL
N=86 % N=40 % N=126 %
Certainement 24 279 15 37,5 39 31,0
Participation aux  Probablement 36 419 23 575 59 46,8
réunions de conseils
et d’'information Probablement pas 19 22,1 2 5,0 21 16,7
Certainement pas 7 8,1 0 0,0 7 5,6

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne

Trés peu de parents ne souhaitent pas participeréamnions d’information. La majorité y participéra
probablement et 37,5% y participerait certainement.

Les adultes semblent plus mitigés. Plus de 2/3 mhgents y participeraient certainement ou
probablement, 22,1 % n'y participerait probablenpeag et 8,1% certainement pas.
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0 Selon I'équilibre de la pathologie
Tableau 47. Répartition selon le souhait de padicgux réunions d’information et de conseils et
I'équilibre de la pathologie
Equilibre de la pathologie

Oui Non TOTAL
N=34 % N=84 % N=118 %

Certainement 12 35,3 27 32,1 39 33,1

Participation  propahlement 15 44,1 39 464 54 458
aux reunions

De conseils et Probablement 6 17,6 13 155 19 16,1
d’'information  pas
Certainement 1 2,9 5 6,0 6 51
pas
Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aissimn Neuro Bretagne

Les épileptiques équilibrés et non équilibrés ganissent de facon relativement homogene. La plus
grande différence s’observe pour les patients guparticiperont « certainement pas » aux réuniens d
conseils et d'informations : les épileptiques nouikbrés sont plus nombreux a ne pas le souhaiter
(6,0% versus 2,9%).

Au total, 93 patients (78,9%) seraient susceptilides participer a ces séances de conseils et
d’'informations.

2.9.3 Recours & une personne ressource
Tableau 48. Fréquence de recours a une persorsmeIres

Adultes Enfants TOTAL
N=83 % N=39 % N=122 %
Trés souvent 7 84 4 10,3 11 9,0
Recours a une Assez souvent 29 34,9 22 56,4 51 41,8
personne
ressource Rarement 36 43,4 13 33,3 49 40,2
Jamais 11 133 O 0,0 11 9,0

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aission Neuro Bretagne

Au total, 111 patients (sur 122 répondants) poentaavoir recours a la personne ressource a des
fréquences différentes (trés souvent, assez sooverrement) : la totalité des enfants (39 patiesit

72 adultes (86,7%)

Pour les enfants, aucun parent ne répond qu'ilaniya jamais recours. Prés de 2 enfants sur 3 y
auraient recours « trés souvent » ou « assez souven

Pour les adultes, 43,3% y aurait recours « tregest» Ou « assez souvent ».
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0 Selon I'équilibre de la pathologie
Tableau 49. Répartition selon la fréquence de rsc@wme personne ressource et
I'équilibre de la pathologie
Pathologie équilibrée

Oui Non TOTAL
N=33 % N=82 % N=115 %

Trés souvent 2 6,1 9 110 11 96
Recours aune assez souvent 11 33,3 37 45,1 48 41,7
personne
ressource Rarement 18 545 27 32,9 45 39,1
Jamais 2 6,1 9 11,0 11 9,6

Source : Enquéte patients 2007. Exploitation Aisgion Neuro Bretagne

Davantage d’épileptiques non équilibrés déclarenilsqauraient recours a une personne ressource
«souvent» ou «trés souvent» (46,1% versus 39,8% revanche, davantage d'épileptiques
équilibrés déclarent qu’ils n'y auraient recourse gy rarement » voire « jamais » (60,6% versus
43,9%).

2.9.4  Autres besoins exprimés

Les besoins exprimés par les patients ont étéslaterariés. Les principales demandes concernent :
- L’information des écoles pour 8 patients
- L'information de la population générale pour 6 pats
- La reconnaissance de cette maladie pour 4 patients
- Le besoin de parler et d'étre écouté pour 4 patient

3. Enrésumé

Globalement, les patients adultes sont assez je(#fesans en moyenne) lesquels sont souvent
célibataires (plus de 30%) et de niveau d'étudezasaible (le niveau d’étude qui regroupe le plus
d’épileptiques est celui des BEP/CAP).

Plus de 1 épileptique sur 4 n'a pas su répondfagha informative sur la nature de ses crises.
L’épilepsie des patients qui consultent un spéstialest lourde. 71,1% des patients ont eu au moins
une crise au cours des 12 derniers mois et plua d®itié des patients sont traités par au moins 2
traitements. A noter que ce sont les neurologbésdiix qui prennent en charge le plus d’épilepsque
non stabilisés mais la proportion de ces patiesitsepérieure a 50% pour 'ensemble des prises en
charge.

31,8% des patients peuvent ne pas prendre letertrant soit par oubli soit pour une autre raison.
Parmi ces patients, 5 précisent qu'’ils ne prenpastleur traitement volontairement.

1 patient sur 3 n'a pas déclaré son épilepsiemadldecine du travail. Ces patients justifient catin
déclaration par la perception sociale de la majddierainte de la hiérarchie, le permis de coreduir
Les femmes déclarent moins souvent leur épilepEier@decine du travail (résultat significatif &)5%
D’autre part, les épileptigues non équilibrés sphis nombreux, en proportion, a déclarer leur
épilepsie a la médecine du travail.

29% des patients n'ont pas révélé leur épilepdeuacollégue de travail. Ces patients avancent de
nouveau la perception de I'épilepsie dans la séaétla crainte de la hiérarchie comme arguments.
Les épileptiques non équilibrés sont plus nombremxproportion, a déclarer leur épilepsie a leurs
collégues de travail.
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42,5% des patients ont di modifier leur activitfpssionnelle en raison de I'épilepsie. Les
épileptiques non équilibrés ont di modifier plusnsmt, en proportion, leur activité professionnelle
La modification la plus fréquente est liée a I'ifidaé.

Plus de 3 patients sur 4 conduisent malgré ledeggie. Parmi les patients non stabilisés, 23 by ,6
continuent de conduire. L'avis de la commissionpéumis de conduire a été demandé par seulement
10 patients. Parmi ceux qui ne l'ont pas demand@réisent qu’ils ne connaissent pas cette
obligation.

Prés de la moitié des patients adultes ont déjineaccident de circulation ou domestique ou detspor
ou sur le lieu de travail en raison de I'épilep&i@,3% des patients concernés ont déja eu un atcide
sur le lieu de travail, 35,9% un accident domestiqu

Plus de 80% des enfants sont scolarisés en milidinaire. Les 9 enfants qui ont redoublé sont non
stabilisés. Le médecin scolaire est, lorsqu’il ynacontact avec les parents, informé de I'épiledsie
I'enfant. De méme, l'instituteur est en générabmié. Un PAI a été rédigé pour 1/3 des enfants qui
sont le plus souvent non équilibrés. Le nombrefdiets qui présentent des troubles de I'apprentessag
est important puisque plus de la moitié souffreelte difficulté que I'épilepsie soit équilibrée nan
équilibrée.

En ce qui concerne les accidents des enfants,,8%@lont déja eu un accident domestique, de sport
ou a I'école en raison de I'épilepsie. 18,4% ddamront déja eu un accident domestique et 14,3% a
I'école. Les accidents de sport sont moins frécaent

Les fréquences de consultation sont trés variatpled que soit le professionnel. Le recours aux
médecins spécialistes ou médecins généralistepagftis tres fréquent. Pour les adultes, le suivi
associe, le plus souvent, le neurologue et le niédgénéraliste (42,3%). Pour les enfants, le
neuropédiatre assure le plus souvent seul le &by0%).

La majorité des patients déclarent recevoir régaiient des conseils et informations. Cependant, le
nombre de patients qui estiment n'avoir recu déxrmmations qu’au moment de la premiére crise ou
du diagnostic, 22 patients au total soit 24,7%stipas négligeable.

Le nombre de patients ayant recours aux urgenceswas des 12 derniers mois est important (111
recours pour 49 patients) d’autant plus que le fnaatirecours le plus fréquent est la crise d'égilep
Le nombre d’hospitalisation est aussi loin d’étégligeable (78 hospitalisations pour 39 patients)

Les patients souhaiteraient avoir davantage d’'métions sur les aides sociales (adultes et parents)
sur I'hérédité (adultes), sur les loisirs (adultes)r les futures activités professionnelles pdssib
(parents) et I'orientation scolaire (parents).

Peu de patients épileptiques adherent a une asencihes réunions de conseils et d'informations
sont trés attendues par les parents d’enfantspéipiles et les adultes épileptiques méme si lesdwi
ces derniers sont partagés. Ces réunions intétemstamt les épileptiques équilibrés et non éguéisb
La personne ressource est également trés attendigpielle pourrait étre utile & 111 patients (90)9
dont les 39 enfants de I'échantillon. La moitié gasients y aurait recours « trés souvent » olsezas
souvent ». Elle est plus attendue par les épilaptiaqion équilibrés.

Les demandes des patients concernent surtoutrhivdon. Ils insistent sur I'information des écoles

et du public. La perception sociale de la maladi&éévoquée a plusieurs reprises notamment par
rapport a la médecine du travail et aux colléguesavail.
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spécialisée des patients epileptiques

- Entretiens aupres des spécialistes

. Entretiens aupres des médecins généralistes et
des pédiatres






B1l. Enquéte aupres des spécialistes

1. Méthodologie de I'étude

Afin d’'identifier les besoins et les attentes deddectins spécialistes prenant en charge des patients
épileptiques (neurologues libéraux et hospitaliegpjleptologues neuropédiatres), une étude
qualitative reposant sur des entretiens semi-disextété menée auprés de ces professionnels.

La grille d’entretien pour les neurologues libérahospitaliers a été élaborée par 'ORS Bretagne
I'association Neuro Bretagne puis testée aupres daurologue libéral, membre du groupe de travail.
Elle a ensuite été validée par les promotrices thjep et adaptée pour les épileptologues et
neuropédiatres. Au total, trois grilles ont étdisées.
Elles comportent quatre axes d’analyse :

- Caractéristiques de la patientéle

- Prise en charge des patients épileptiques

- Besoins des patients

- Attentes vis-a-vis du réseau Epilepsies-Bretagne

1.1 Recrutement

Un tirage au sort a été effectué a partir de I ldes neurologues libéraux et hospitaliers (non
exhaustive) qui ont participé a I'étude sur l'ineidte de la sclérose en plaque, prise en charge par
I'ORS Bretagne sous I'égide des neurologues hdepieet libéraux du grand ouest. Les neurologues
promoteurs du projet, le neurologue qui a testé@riie d’entretien, les neuropsychiatres et les
neurologues exergcant dans les CHU ont été excltisadje au sort.

Le tirage au sort a été réalisé pour chaque départede facon a obtenir 1 neurologue de centre
hospitalier général sur 6 neurologues des Coétesnmdh sur 3 neurologues du Finistére, sur 11
neurologues d’llle-et-Vilaine et sur 6 neurologdesMorbihan.

Un deuxiéme tirage au sort a été réalisé pour ahdgpartement de facon a obtenir 1 a 3 neurologues
libéraux : 1 neurologue libéral dans les Cétes didr (le seul exercant dans ce département), 2 dans
le Finistére (tirage au sort réalisé sur les 8 igistes exercant dans ce département) et dans le
Morbihan (tirage au sort réalisé sur les 5 spétigi exercant dans ce département) et 3 en llle-et-
Vilaine (tirage au sort réalisé sur les 10 spéstiedi exercant dans ce département). En cas dedefus
participation, un autre neurologue exercant damsdme ville était sollicité.

Pour les épileptologues aucun tirage au sort anétessaire : les départements des Cotes d’Armor,
du Finistere et du Morbihan, ne comptent qu’'un sépileptologue. Il a été automatiquement
interrogé. En llle-et-Vilaine, les épileptologuemsau nombre de 2, dont 1 est promoteur du projet
nous avons donc interrogé celui ne participantgpagrojet.

Dans le Finistére, le médecin référent pour I'ggEle est un neurologue libéral. Les 3 autres
épileptologues exercent en milieu hospitalier.

Quant aux neuropédiatres, un médecin par départeanété interrogé. Un tirage au sort a été réalisé
sur les 3 neuropédiatres des Coétes d’Armor et esirdl neuropédiatres d'llle-et-Vilaine. Dans les
autres départements, nous avons sollicité les seuldpédiatres en activité soit 1 dans le Firesgdr

1 dans le Morbihan.

Les 4 neuropédiatres interrogés exercent en niilespitalier.

" Voir glossaire
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Nous comptons 3 refus de la part des neurologhésaliix ; seul I'un d’eux nous a donné la raison de
son refus lié au manque de temps ; pour les demesaucune raison n'a été donnée.

1.2 Mise en ceuvre pratique de I'enquéte

En pratiue, chaque neurologue tiré au sort a éndtacté par téléphone par I'association
Neuro Bretagne. En cas d’acceptation pour particéig&tude, un rendez-vous téléphonique a été fixé
et un courrier de confirmation envoyé.

Au total, 20 entretiens (8 auprés des neurologibésaux, 4 auprés des neurologues hospitaliers, 4
aupres d’épileptologues et 4 auprés de neuropédjati’'une durée d'une trentaine de minutes, @nt ét
réalisés entre le 28 novembre 2006 et le 9 marg.200

La répartition par département est la suivante :
- Cote d’Armor: 1 neurologue libéral, 1 neurologuespitalier, 1 épileptologue, 1
neuropédiatre.
- Finistére : 2 neurologues libéraux, 1 neurologuspktalier, 1 épileptologue, 1 neuropédiatre.
- llle-et-Vilaine : 3 neurologues libéraux, 1 neule hospitalier, 1 épileptologue, 1
neuropédiatre.
- Morbihan : 2 neurologues libéraux, 1 neurologuephiaber, 1 épileptologue, 1 neuropédiatre.

2. Reésultats des entretiens selon les axes d’analyswisagés

2.1 Caractéristiques de la patientele

e Neurologues libéraux et hospitaliers
La majorité des neurologues libéraux voit au mainatre patients épileptigues par semaine. Un
neurologue libéral voit un a deux patients épitis par jour.

Les neurologues hospitaliers sont consultés pamains un patient épileptique par journée de
consultation. En plus de ces patients, s'ajoutenbw deux patients épileptiques hospitalisés dans |
service, le plus souvent suite a une crise.

* Epileptologues
Deux épileptologues voient exclusivement des ptiépileptiques. L’'un d’entre eux est consulté par
14 patients par journée de consultations dont l&iénpour un avis ; I'autre épileptologue, par 16
patients par journée de consultations par semaammiplesquels 12 sont des patients qu'il suit
réguliérement.

Les deux autres épileptologues ne voient pas gaepdients épileptiques. Un épileptologue a pu
fournir I'information sur la fréquence des constidtas pour épilepsie, elle s’éléve a trois ou quiatr
patients par journée de consultations soit une gitgqm de 50%. Lorsque cet épileptologue est
sollicité pour un avis, en général, il assure dmslé suivi. L'autre épileptologue n'a pas donné
d’'informations quantitatives.

* Neuropédiatres
Les quatre neuropédiatres interrogés voient au snéirenfants épileptiques par semaine. Deux
neuropédiatres estiment a environ 50% la proportienleurs consultations pour épilepsie ; un
neuropédiatre évalue cette proportion a 20-25%quariéme neuropédiatre consacre une journée de
consultations par semaine a I'épilepsie au coutagleelle 12 enfants épileptiques le consultent.

Les quatre neuropédiatres sont consultés dansdiee @® suivi régulier mais aussi pour des avis
d’expert.
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Pour un neuropédiatre, les avis spécialisés rem@sedeux consultations sur dix ; pour un autre,

quatre consultations sur dix dont deux pour un didasrét de traitement. Les autres consultatiorts on

pour motif le suivi régulier de I'épilepsie.

Les deux autres neuropédiatres peuvent étre sédliégalement pour un avis. Dans ce cas 13, ils
précisent qu’ils prendront ensuite en charge lei sé@gulier de ces patients.

2.2 Prise en charge des patients épileptiques

2.2.1 Intervention des professionnels intervenant danmite en charge des patients
épileptiques

e Neurologues libéraux et hospitaliers
Les 8 neurologues libéraux et les 4 neurologuepitadiers interviennent sur le diagnostic, le suavi
la thérapeutique (mise en route, ajustement et dwré&aitement).
3 neurologues (deux neurologues libéraux et unahegue hospitalier) déclarent avoir un role
d’'information auprés des patients au méme titrelgugagnostic, le suivi ou la thérapeutique.
Les patients peuvent étre adressés aux neuroldipgesux suite a un malaise ou a une premiere crise
ou suite a un séjour a I'hdpital avec une indicatle consultation d’'un neurologue.
Lorsque les patients sont équilibrés, 5 neurologiédarent déléguer le suivi intermédiaire qui
consiste principalement au renouvellement des oraloces au médecin traitant. Un d’entre eux
précise que certains médecins généralistes ne diemiarplus de consultations neurologiques
réguliéres apres avoir pris en charge le suiviatept épileptique.

La fréquence de consultations pour des patientiildes est tres variable d’'un médecin a l'autre et
également d’'un patient a l'autre. Les patients efgpifjlues consultent leur neurologue avec une
fréquence variant de 6 mois a 3 ans. 2 neurololijo&sux ajoutent qu'ils peuvent bien entendu étre
consultés en fonction des besoins des patients.

Concernant la prise en charge des femmes encaintes age de procréer, 7 neurologues évoquent
d’emblée I'information pré-conceptionnelle. Les nm&&mmédecins insistent sur la nécessité d’'un bilan
avant la grossesse avec révision du traitement. é8enins évitent de prescrire du valproate
(antiépileptique tératogéne) a une jeune filleeBrologues déclarent travailler en partenariat d&ec
gynécologue. 1 neurologue adresse les femmes ¢éesainx épileptologues.

La majorité des neurologues orientent leurs paiphrmacorésistants vers des «épileptologues » de
Rennes ou Chéateaulin pour les neurologues fingstéri4 neurologues libéraux déclarent essayer
plusieurs traitements avant le recours a [I'épilepgoe. Aprés la consultation auprés de
I'épileptologue, le neurologue reprend en chargaulei du patient lorsque cela est possible.

Les consultations sont plus rapprochées que paupakents équilibrés. lls consultent leur neurotg
tous les 2 & 6 mois.

Les neurologues prennent en charge peu d’enfailéptigues mis a part les « épilepsies facilese». L
plus souvent, ils orientent leurs jeunes patieets Wes neuropédiatres. Un neurologue ajoute qu'il
peut prendre en charge la maladie épileptique rihdigtervient peu sur les aspects scolaires et
psychosociaux.

* Epileptologues

Les 4 épileptologues interviennent sur le diagepdsé suivi et la thérapeutique (mise en route de
traitement, révision de traitement, arrét de traéet). 1 épileptologue insiste sur son réle

d’'information, d’accompagnement psychologique dtanalyse globale » du patient pour ne pas étre
« trop technicien du syndrome épileptique ». 2efpdlogues déclarent s’assurer du diagnostic du
syndrome épileptique lorsqu’un patient déja diatigaé les consulte pour la premiére fois. 1

épileptologue réalise des bilans d’opérabilité. pleptologues sont investis dans les consultations
« épilepsies et travail ».
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Les patients sont orientés par plusieurs types é#enins. Pour les 4 épileptologues, il s'agit, llesp
souvent, de neurologues qui éprouvent des difsuttour équilibrer le traitement de leur patieht. |
est a noter que selon la localisation géographitpgeneurologues libéraux adressent leurs patients
épileptiques aux épileptologues de Rennes plutéa tpur référent départemental. Les médecins
généralistes orientent également leur patient dess épileptologues. Pour les trois épileptologues
hospitaliers, les patients des urgences peuvengégalement orientés vers I'épileptologue de I'tadpi
Pour I'épileptologue libéral, il arrive que desipats viennent le consulter sans étre adressésrpar
autre médecin.

Pour 1 épileptologue, la quasi-totalité de sesptiépileptiques sont pharmacorésistants. En @lénér

il essaye de réorienter au neurologue adressesrpadois I'état de santé du patient ne le perrast p

2 des 3 épileptologues, qui voient davantage dergatépileptiques équilibrés, redirigent au médeci
généraliste pour le suivi intermédiaire (renouvelet d’ordonnance...) pour les patients gu'ils ne
voient pas souvent.

Le troisieme épileptologue déclare donner peu @dsions aux médecins généralistes d'intervenir car
le spécialiste prescrit des ordonnances renouwsg@ndant 6 mois ce qui correspond a la fréquence
de consultation de ses patients. Ceci dit, il comigque aux médecins généralistes la copie du compte
rendu de la consultation qui reprend systématiqnémeesyndrome épileptique, I'évolution depuis la
derniére consultation, la stratégie thérapeutiquéa eonduite a tenir en cas de crises. Ce méme
épileptologue déclare assurer le suivi pour degem@at qui lui ont été initialement adressés par des
confréres neurologues auxquels il transmet au difdbia prise en charge la copie des comptes rendus
de consultations.

Les patients équilibrés consultent tous les antwos les deux ans. Dans les périodes de changement
de traitement ou d'instabilité, les consultationatplus fréquentes (tous les 3 mois). Pour leie st
pharmacorésistants, ils sont suivis tous les 6 emisron ou plus si besoin.

En ce qui concerne la prise en charge des jeunands, 2 épileptologues abordent l'information sur
la contraception, sur la révision du traitementréta conception, sur la grossesse. Un épilepta@ogu
voient les femmes épileptiques qui ont démarrégmesesse sans avis neurologique en urgence. Un
épileptologue déclare prescrire de la spéciafolthneque la femme épileptique désire une grossesse.
Il envoie un compte rendu de la consultation awescrgéférences et coordonnées au gynécologue, et
exprime son avis favorable a I'allaitement dansiégorité des cas et a la péridurale.

Un épileptologue a développé comment il procédaitsdla prise en charge sociale des patients
pharmacorésistants. La prise en charge des patibatsnacorésistants est surtout problématique pour
ceux qui le sont depuis peu. Au début, les cornsofts sont plus rapprochées. Il les informe sur
'aménagement du quotidien, intervient au niveaafgmsionnel. Lorsque la maladie est présente
depuis longtemps, les patients gerent mieux latito.

Au niveau de la prise en charge des enfants épjlesst, un seul épileptologue ne voit pas d'enfants,
qui sont orientés vers la neuropédiatrie. Deuxeppilogues se sont exprimés sur la prise en charge
des enfants épileptiques.

lIs sont sollicités pour deux raisons :

Pour un épileptologue, son intervention auprés @#ants est justifiée du fait de I'absence de
neuropédiatre dans la ville ou il exerce.

Pour un autre épileptologue, il intervient pouripalle délai d’attente pour obtenir un rendez-veas
neuropédiatrie. Pour les enfants de moins de 6iadenne un avis médical. Pour les enfants plus
agés, qui sont scolarisés, il est sollicité norleseant par les pédiatres mais aussi par des ngurego
dans le cadre de problémes d’intégration scolairél® difficultés scolaires. Ce méme épileptologue
estime que « la prise en charge d'un enfant éjujept c’'est aussi la prise en charge de la famille
entiére ». L'information des parents est essestigour relativiser, entre autres, la prise d'un
traitement au long cours.

60



Entretiens aupres des spécialistes

* Neuropédiatres
Les 4 neuropédiatres interviennent sur le diagoofdi suivi et la thérapeutique (mise en route du
traitement, révision de traitement, arrét de tradet). 2 neuropédiatres abordent les examens
complémentaires (dont bilan étiologique, généticptdpur étroite relation avec la médecine scolaire
('un de ces deux neuropédiatres s’investit damite en place du PAI et participe a I'orientatitas
enfants). 1 neuropédiatre réalise des bilans datyikté, gere les hospitalisations. 2 neuropédsatre
mettent en avant leur réle d’information des faesill

Les 4 neuropédiatres sont souvent sollicités mautgences. Les médecins généralistes ainsi que les
pédiatres orientent des patients épileptiques lereuropédiatrie. Un neuropédiatre ajoute quil es
sollicité par d’autres services pédiatriques hadipits de la région. Les neurologues peuvent peendr
en charge le suivi d’enfants épileptiques mais alés peuvent étre demandés en cas de symptémes
associés ; les plus jeunes (moins de 5 ans) sosgss systématiquement aux neuropédiatres.

Les 4 neuropédiatres déclarent réorienter aux neslegEnéralistes ou aux pédiatres le suivi des
enfants plus agés et qui ne présentent pas desprelparticulier.

2 neuropédiatres déclarent envoyer un compte randuédecin généraliste ou au pédiatre qui pourra
assurer le suivi et le renouvellement de I'ordormeaa condition que ce ne soit pas des médicaments
prescrits seulement par les médecins hospitaliéus. d’entre eux souligne I'intérét de ces comptes
rendus et leur réle de « formation indirecte ». temsiptes rendus précisent les conseils et la ctandui
a tenir pour le suivi d’'un enfant épileptique seles situations cliniques qui se présentent. Iligoe
également que les médecins généralistes et leatpin’hésitent pas a demander conseil en cas de
doute. Cette délégation permet de réduire lessldliconsultations tout en restant a la disposition
patient en cas de besoin (mauvaise tolérance aentent, nouvelle crise). Ce méme neuropédiatre
peut confier la prise en charge d’'un enfant épileyet a des pédiatres « habitués » a ce type denpati

et les voir seulement pour le diagnostic et I'adétraitement.

La fréquence de consultations varie selon I'étasaeté de I'enfant. S’il est équilibré, I'enfantae
suivi tous les 6 mois pour un neuropédiatre a tessans pour les trois autres voire méme tous les
deux ans. S'il n'est pas bien équilibré ou s’ilrergé récemment de traitement, les consultatiams so
plus rapprochées.

Mis a part les consultations plus rapprochées pesipatients pharmacorésistants, ces enfants ont
davantage d'électroencéphalogramme (EEGQE traitement est modifié plus souvent. Un
neuropédiatre souligne sa collaboration avec leetiédscolaire pour le développement cognitif de
ces patients. Un autre neuropédiatre évoque legagedles enfants qui pourraient étre candidats a la
chirurgie. Les cas les plus difficiles sont dissutd « staff » d’'épileptologie avec d’autres spistes

tous les mois.

2.2.2 Recours au milieu hospitalier

e Neurologues libéraux et hospitaliers
Les quatre motifs de recours au milieu hospitales plus fréquemment mentionnés sont la
pharmacorésistance (9 reprises), certains exan@nplémentaires comme I'EEG de sommeil et la
vidéo-EEG* (5 reprises), le doute diagnostiquedprises), et I'avis pour une chirurgie (4 reprises)
Les consultations « épilepsies et travail » sgatement citées.
D’autre part, les neurologues libéraux déclarent pespitaliser leurs patients épileptiques. Le seul
motif d’hospitalisation qui revient a deux reprigss une prise en charge thérapeutique qui nepasut
se faire en ambulatoire.

" voir glossaire
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* Epileptologues
Les bilans d’opérabilité ont été cités une fois nmrraison de recours au centre d’'épileptologie de
Rennes.

2.2.3 Relations avec les autres professionnels pouvadatvenir dans la prise en
charge de ces patients

e Neurologues libéraux et hospitaliers
Les neurologues sont contactés par les médecirisadail ou les médecins scolaires pour des avis
notamment pour l'orientation professionnelle ches jeunes ou pour l'aptitude d'un patient a
travailler sur un poste.
Deux médecins (neurologues hospitaliers) déclarentpas avoir de relations avec les autres
professionnels.

Les relations avec des disciplines paramédicalesraces dans le cadre de I'épilepsie. Un neura@ogu
précise que ces professionnels interviennent phaét des pathologies associées (retard mental par
exemple).

e Epileptologues
Parmi les trois épileptologues ayant déclaré vas @nfants en consultations, deux ont peu de
relations avec les médecins scolaires. Le troisiépikeptologue envoie au médecin scolaire la copie
du compte rendu de la consultation avec I'accomipients. Il est également parfois contacté par le
psychologue scolaire. D’autre part, il organise loins avec des orthophonistes.

Dans le cadre de la prise en charge de patientspépues adultes, les 4 épileptologues ont des
relations avec des médecins du travail. Un d’eatne précise qu’elles sont rares. 2 épileptologues
entretiennent des relations avec ces professiordwis le cadre des consultations « épilepsies et
travail ». 2 épileptologues déclarent étre contap des médecins du travail pour avis sur l'agét

au travail. L'un d’entre eux est aussi sollicités fes associations d'aide a l'insertion qui I'mtgent

sur la pertinence de choix de stages, d'orientation

2 épileptologues n'ont pas de relation avec desplises paramédicales ou autres. Parmi les 2 aautre
épileptologues, I'un d’entre eux évoque ses ratatiavec les encadrants des établissements médico-
sociaux. L'autre épileptologue organise des bilaesropsychologiques qui satisfont les patients car
objectivent leurs plaintes. Il peut également ddeises patients vers une assistante sociale Eson
cas.

e Neuropédiatres
3 des 4 neuropédiatres déclarent avoir des retatamec les médecins scolaires. 2 neuropédiatres
interagissent avec les médecins scolaires suefitation scolaire et préprofessionnelle. Les médeci
scolaires peuvent solliciter les neuropédiatres pl@s conseils sur la gestion des crises, lesitéstiv
sportives, les sorties scolaires... Les neuropédiatodiicitent les médecins scolaires dans le cadre
d’adaptations scolaires par rapport a la fatigibét a la lenteur des enfants épileptiques.

Les autres professionnels, avec qui les neuropédidisent avoir des relations, sont I'orthophenist
(2 neuropédiatres), le psychomotricien (1 neurcgtéel, I'assistante sociale (1 neuropédiatre), le
pédopsychiatre (1 neuropédiatre), les médecinsonssples d’'établissement médico-sociaux (1
neuropédiatre). Les centres médico-psychologiqunesété également cités a 2 reprises.
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2.2.4 Conseils et informations

* Neurologues libéraux et hospitaliers
Les thémes les plus fréquemment abordés par lemlogues sur les conseils et informations
concernent la conduite automobile (8 reprisesjidajuotidienne (8 reprises) et le sport (6 regise
La grossesse et la contraception, I'observanceaitement, le théme du travail sont moins souvent
abordés.
3 neurologues diffusent une documentation pratsque’épilepsie.
1 neurologue insiste sur la dédramatisation dediadie.

e Epileptologues
Les 4 épileptologues axent leurs conseils sur évgntion des situations qui favorisent les crises
(sommeil, alcool, prise du traitement, préventi@am @mpport a I'eau). Sur ce point, un épileptologue
insiste sur la fagcon de donner les conseils. i #alapter les conseils en fonction de la persoiéndili
patient, de son niveau de connaissance et ne pad$r@b restrictif : « Interdire a un patient, d'es
I'exclure de la société et renforcer son sentinagégxclusion ce qui altére la prise en charge dterle
patient a ne pas suivre les conseils qui lui sominds ». Il insiste sur les facteurs qui influeidan
maladie positivement c'est-a-dire qui les aidefait@ malgré leur crise », & accepter et aménager |
guotidien pour mieux gérer les crises.
Les autres conseils que les épileptologues détldmmer concernent le permis de conduire (2 fois),
I'activité professionnelle (2 fois), le mécanismesdtrises (1 fois), la contraception (1 fois) efnige
en route d’'une grossesse (1fois).
Un épileptologue déclare donner de la documentation

e Neuropédiatres
3 des 4 neuropédiatres insistent sur la dédrartiatisde la maladie et des crises. lIs expliquemtnav
tout ce qu’est une crise. Un de ces neuropédiajoege qu’il donne des informations sur la maladie,
le traitement et le développement de I'enfant.

Les autres thémes d’informations sont la préventies situations a risque comme I'eau (natation,
bain) (2 fois), la conduite automobile (2 fois)s lactivités scolaires (1 fois), les activités sped (1
fois), I'orientation scolaire (1 fois), I'orientatin professionnelle (1 fois) et la contraceptioffiofs).

Un neuropédiatre conseille de prévenir le médeoatagre pour mieux gérer une crise au cas ou elle
surviendrait a I'école.

2.25 Conseils et informations en cas de crises

* Neurologues libéraux et hospitaliers
Le discours des neurologues concernant les conseilsas de crises est hétérogéne voire parfois
contradictoire notamment sur l'injection de valiumra-rectal. Deux neurologues (libéraux) le
recommandent alors qu’un autre (libéral) le décitlase

Le conseil le plus souvent donné en cas de criseepaneurologues est de positionner la personne en
position latérale de sécurité.

Ensuite, ils recommandent d’attendre que la criseéesmine et d’appeler les secours si la crise se
prolonge ou si une deuxiéme crise survient.

4 neurologues ont des indications thérapeutiqu#éreintes en cas de crise ou pour anticiper les
crises. Le premier conseille la prise d'un compriférbanyl® pendant I'aura. Si une crise se répéte,
2 neurologues indiquent la prise de benzodiazépioer éviter un état de mal. Un troisieme
neurologue recommande selon le contexte de la, dasgrise d’'un comprimé d’urbanyl® apres la
premiére crise.

3 neurologues (libéraux) insistent sur le recours systématigues aux secours et 3 autres neuraogue
demandent a leur patient de consulter leur médeaant apres la crise.
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4 neurologues interdisent I'insertion d’un obj@fide dans la bouche du patient en crise. 1 neunelog
nuance ce conseil en permettant l'insertion d’'ujetomou comme une chemise ou une veste pour
éviter les morsures de langues.

e Epileptologues
Les 4 épileptologues s’accordent pour recommandersi la crise persiste ou si plusieurs crises se
succedent de recourir aux urgences ou d’appetagtiecin.
2 épileptologues insistent sur la prévention dageshen cas de crises. L'un d’entre eux conseille
également de glisser, par exemple, un oreiller otéte de la personne en convulsion.
2 épileptologues recommandent la position laté&taleécurité.
1 épileptologue conseille I'insertion d’un objet undans la bouche si le témoin de la crise sagile f
mais surtout pas un doigt ni un objet rigide.

e Neuropédiatres
En cas de crise généralisée, 3 neuropédiatresitenséa position latérale de sécurité alors gee |
quatrieme neuropédiatre conseille d’allonger I'ebfaplat.
3 neuropédiatres recommandent I'injection de valintra-rectal si la crise se prolonge. Pour cesgtain
syndromes, un neuropédiatre indique l'injectiorvdbum dés que possible pour éviter un état de mal
épileptique.
Les autres conseils donnés en cas de crises comauont de ne pas insérer d’objet dans la bouche
(2 fois), d’enlever tout ce qui peut blesser I'etifautour de lui (2 reprises), rassurer I'enfant et
s’assurer qu'’il ait bien récupéré (2 fois), de mas pssayer d’arréter les convulsions (1 fois),alpas
paniquer et de rassurer I'entourage (1 fois),
Deux neuropédiatres recommandent d’appeler le nréddant I'un nuance ce conseil selon le
syndrome épileptique et I'expérience des parentsgpgort aux crises.
Un neuropédiatre insiste sur la dédramatisatiorcdsss.

2.2.6 Dysfonctionnements dans la prise en charge desnigtépileptiques identifiés
par les spécialistes

e Neurologues libéraux et hospitaliers
Les dysfonctionnements repérés par les neurologgisguent au niveau fonctionnel et de la prise en
charge elle-méme.

- Les dysfonctionnements d’ordre fonctionnel

Un neurologue déplore une coordination moyennesdatwille et I'hOpital. Les neurologues ne sont
pas contactés lorsqu’un de leurs patients a re@wsirgences. Le parcours de soins du patient n'es
pas bien identifié. Certains patients ont une iaiilie de consulter leur neurologue et de faire BGE
guelgues temps apres le recours aux urgences owia eendez-vous n’est pris.
Un autre neurologue estime que la prise en chargesda premiére crise pourrait étre améliorée. Les
patients ayant recours aux urgences pour une premise ne sont pas gardés assez longtemps alors
gue le risque de récidive est important. Ces pitigaient rarement un neurologue de I'hépital. lls
sont orientés en ville quelgues semaines plusrad entre la sortie des urgences et la consuitatio
chez le neurologue, ils restent sans traitemerdaat information sur leur crise d’épilepsie. Les
neurologues devraient intervenir plus rapidemeite suune premiere crise mais la non disponibilité
des neurologues est un frein a cette volonté.
D’autre part, les urgentistes peuvent modifier aitements sans prise de contact avec le neurelogu
traitant et les patients ne savent plus quellerordoce suivre. La prescription d’examens d’imagerie
aux urgences chez des épileptiques connus a éeréga évoquée par un neurologue alors que ce
sont des examens inutiles chez des patients digaaktiqués.
Il a été également mentionné que les patientsemuiurs trop facilement aux urgences apres une crise
et sont trop facilement hospitalisés.
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Les variations de pratiques a I'hopital ont ausSiévoquées. Les prises en charges sont trés heariab
d’'un service a l'autre et d’'un prescripteur a lr@uhotamment sur les explorations fonctionnelles et
d’'imagerie. Les temps d’hospitalisation varientlégeent.

Un neurologue regrette la non disponibilité des ecéts de sa spécialité. Ce dysfonctionnement est
d’autant plus important pour le délai dans la pdserendez-vous suite a une premiére crise. D’autre
part, les patients souhaiteraient consulter plusesat. Parfois, les neurologues ne sont pas dibfEmi
pour une consultation et un EEG juste apres use.cri

Les délais d’attente pour obtenir un rendez-voz cfes spécialistes hospitaliers peuvent étre long.

Selon un neurologue, beaucoup de médecins génésaistiment la consultation de suivi chez le
neurologue inutile et « s’accaparent » le suivi ghtient épileptique. Cette situation s'observe
davantage en zone rurale. En ville, le malade jgfijee prend l'initiative du rendez-vous chez le
neurologue.

- Les dysfonctionnements dans la prise en chargaréiae
Au niveau du diagnostic, un neurologue déclare dpe épilepsies-absences de I'enfant restent trop
longtemps non diagnostiquées.

Un neurologue demande un consensus sur le contelaufagon de donner I'information. Certains
patients demandent un deuxiéme avis car ils estimepas avoir été bien informés ou l'information a
été trop restrictive ou trop brutale ce qui dras®ta pathologie. Ce type d'information encourage |
nomadisme médical mais le nombre de neurologuedadse et les délais de rendez-vous déja
suffisamment longs pour récupérer des patientsnafgeeds par une information inadaptée. Au niveau
de l'information, un autre neurologue s'étonne gadains préjugés soient encore diffusés auprés des
patients épileptiques notamment sur la fertilitéesDmédecins généralistes déconseillent a leurs
patients d’avoir des enfants.

Un autre dysfonctionnement majeur a également d&atifié. 1l s’agit du nombre de femmes qui
démarrent une grossesse sans avoir revu leumteite « Il y aurait peut étre une information adai
auprés des médecins généralistes pour limiter mEsgsses sans avis neurologique ». lls I'évoquent
tous dans la question sur les modalités de prisehemge des patients spécifiqgues mais trois
neurologues le citent spontanément comme dysfanatiments.

- L’absence de dysfonctionnement
4 neurologues (2 libéraux et 2 hospitaliers) egtingr’ils n'existent pas de dysfonctionnement dans
la prise en charge des patients épileptiques.vim@ent I'accessibilité des professionnels, la leonn
coordination notamment avec le médecin générakstes médecins généralistes ne touchent pas au
traitement, ce sont les neurologues qui ajustetraliement ». Un neurologue hospitalier déclare qu
I'épilepsie « classique » ne pose aucun problémesitte sur la dédramatisation de la maladie. Il
ajoute que si des patients épileptiques connusegpurs aux urgences, ils y restent trés peu dpsem
et ils repartent avec un avis neurologique aloes sjils ont recours au médecin généraliste le didai
rendez-vous avec le neurologue sera de plusieuiss mo

- Les difficultés exprimés par les neurologues
Les neurologues ont également fait part de leuificuliés dans la prise en charge des patients
épileptiques. Les domaines du travail et de la o@edautomobile sont en premier lieu cités. Un
neurologue regrette la non possibilité de commuiticades résultats au médecin du travail et il est
difficile d’inciter les patients a les présenter.
Les EEG sont également cités. Un neurologue progesevoir les indications de 'EEG qui ne lui
semblent pas forcément utile quand I'épilepsie tnpas active, surtout pour les EEG de suivi. Une
révision de ces indications leur permettrait dengaglu temps. Des difficultés quant a I'interpriétat
des EEG notamment pédiatriques inquiétent sériearseles neurologues. De plus, cette discipline est
confrontée a un manque accru de technicien EEG.
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* Epileptologues
3 des 4 épileptologues évoquent des dysfonctionnenaiférents.
Un épileptologue interpelle sur le recours systémat de certains patients aux pompiers et aux
urgences en cas de crise. |l dénonce égalemerdnisidération des personnes épileptiques par la
société ce qui pousse les patients a dissimuleréilepsie au travail ou s'ils la divulguent, dent
ignorés par leur entourage professionnel : « ilst $nis au rebut ». Cette situation s’observe plus
particulierement dans la fonction publique. Cetefiblogue évoque également les difficultés posir le
épileptiques d’obtenir un taux d’'incapacité pamaison départementale des personnes handicapées
(MDPH) correspondant aux conséquences de leurpspleD’autre part, les patients expriment des
réticences a se présenter a la commission du pelentonduire. Ce méme épileptologue remarque
gu’il existe une certaine fatalité de la part desietins généralistes et des neurologues par ragyport
pathologies neurologiques en général. Il y a uneomgaissance des innovations thérapeutiques
notamment chirurgicales et des possibilités deasseiment professionnel. Certains patients ne sont
pas traités correctement depuis des années alomrseqguérison était envisageable.
Un autre épileptologue déplore le manque de spe&teial pouvant prendre en charge les patients
épileptiques dans son secteur géographigue. Auewmopédiatre n'y est installé ce qui a des
répercussions sur la qualité de prise en chargewufasits épileptiques et le manque de neurologues
implique que les adultes épileptiques ne sont pagsse fagon optimale.
Le troisiéme épileptologue estime que des patieimist pas forcément les informations adaptées au
moment de I'annonce de la maladie. L'informatioast’pas suffisante, le neurologue n'y consacre pas
suffisamment de temps ou elle n’est pas persom®all3ans la prise en charge des enfants, il censtat
que le dépistage de la souffrance scolaire mass dada famille n’existe pas.
Enfin, le dernier épileptologue n’identifie pasdisfonctionnement.

e Neuropédiatres
Un neuropédiatre souhaiterait améliorer I'acceés axamens complémentaires. Dans son secteur
géographique, il n'existe pas d’'EEG-Vidéo. De pltisferprétation des EEG pédiatriques n’est pas
fiable. D’autre part, il souhaiterait pallier le ntpe de prise en charge sur le plan psychologique.
Un autre neuropédiatre remarque que les médecm&ragéstes demandent un avis spécialisé plutét
gue d'orienter les enfants, dans un premier tew@s le pédiatre qui pourrait constituer un premier
filtre.
3 des 4 neuropédiatres évoquent le recours tragieégux pompiers et au SAMU lorsque la crise se
passe sur la voie publiqgue ou a domicile. Ces éampeégs sont marquantes pour I'enfant et sont a
limiter. Ce dysfonctionnement peut s’expliquer flmmanque de formation des médecins régulateurs
du SAMU qui déplacent les ambulances systématigoesrecas de crise d'épilepsie. Ce recours aux
urgences est accentué par le fait que « les méddeifamille de proximité se déplacent rarement » o
lorsque celui-ci est absent, I'appel est basculSAMU. Un neuropédiatre ajoute que ceux sont les
parents les plus avancés dans la maladie épileptijgusavent le mieux gérer les crises.
3 neuropédiatres souhaiteraient améliorer l'infdfamdans les écoles. Une information auprés des
intervenants de I'école permettrait de mieux appnéler les crises. L’introduction de valium intra-
rectal dans la classe pose également probléme egisie une réticence de la part des institutéurs
prendre en charge la situation de crise. D’autmg, partaines écoles limitent les activités scelkir
(sport, sortie, voyage...) des enfants épileptiqeegui stigmatise encore plus I'enfant.
Un neuropédiatre remarque que des médecins gé&itésatiu des pédiatres rééquilibrent le traitement
antiépileptique au vu des dosages sanguins aler$enfant va bien et ne nécessite pas forcément un
changement de dosage thérapeutique. Il souligneefiie situation s’est beaucoup améliorée car les
médecins généralistes et les pédiatres n’hésintapdemander l'avis du neuropédiatre. Ce méme
neuropédiatre estime que des épilepsies partiellesles épilepsies-absences sont diagnostiquées
tardivement.
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2.2.7 Besoins de formation des médecins généralistesusblogues

* Neurologues libéraux et hospitaliers
Les thématiques de formation les plus souvent veteipar les neurologues concernent « épilepsie et
permis de conduire » et « épilepsie et activitésfgssionnelles ». Ces formations sont demandées
conjointement par quatre neurologues. Des formstisar [|'électroencéphalogramme ou sur
I'imagerie sont aussi souhaitées notamment suirgbeation et son interprétation.
Des formations plus générales comme la classifinatictuelle des épilepsies, la sémiologie, la
thérapeutique et le rythme de suivi ont été égateméelamées.
Un neurologue a exprimé la nécessité d'une formasiar le contenu et la maniére de donner
l'information aux patients.
3 neurologues estiment ne pas nécessiter de famsaarticuliéres.

e Epileptologues
Au niveau médical, 2 épileptologues estiment gi@ildrait insister sur les indications chirurgicales
des patients épileptiques.
Un épileptologue s’étonne que des médecins quingmnen charge les patients épileptiques n’aient
jamais vu de crises d'épilepsie. De plus, il caestgue malheureusement le désir de formation des
professionnels n’existe pas vraiment.
Pour les neurologues, un épileptologue proposesidter sur les traitements en général et les
interactions avec les contraceptifs et, pour legdanis généralistes sur les progres et les nouveaux
traitements.
Un épileptologue estime qu'il faut plutdt insistaur la formation des personnels paramédicaux. |l
faudrait les former sur les différentes crises igysie et sur la gestion des crises.
Un épileptologue considére qu'il n'existe pas deenae de formation chez les professionnels qui
prennent en charge des patients épileptiqueslas firofessionnels souhaitent se former, il existe
formations sur I'épilepsie ».

e Neuropédiatres
Sur le plan médical, des neuropédiatres souhaitgralévelopper la formation pour les médecins
généralistes notamment sur la conduite a tenirasnde crise (1 neuropédiatre) et le diagnostic des
épilepsies (1 neuropédiatre). Les médecins géstasaliet les pédiatres pourraient également étre
formés a la prise en charge des épilepsies « $asilees autres disciplines médicales sur lesquille
semble important d’'axer la formation sont les médeaégulateurs du SAMU qui déplacent
systématiquement les ambulances en cas de criépiegsie et la formation des médecins a 'EEG
pédiatrique.
Au niveau paramédical, un neuropédiatre demandéorimation des techniciens EEG a I'EEG
pédiatrique.
Enfin, un neuropédiatre souligne le manque de ftaomades instituteurs pour gérer les enfants
épileptiques.

2.3 Les besoins des patients

2.3.1 Les questions des patients les plus fréguentes

e Neurologues libéraux et hospitaliers
Les questions posées le plus fréquemment conceldaeniurée des traitements et la conduite
automobile. En relation avec ce dernier themeajéimandent comment ils peuvent aller travailless'l
n'ont plus de permis de conduire. Des questionsittgudeur aptitude professionnelle par rapporua le
poste de travail sont aussi posées.
L’hérédité est aussi un théme qui suscite des ipusstle la part des patients.
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Des questions relatives a I'étiologie de I'épilepsiux préts bancaires, a la maternité, a la eeeitlu
diagnostic, aux retentissements sur les modesealet\vaux effets secondaires des traitements ont été
mentionnés une seule fois par différents neurolegue

Parmi les domaines ou les neurologues sont le nifaise pour répondre aux questions de leurs
patients, la thématique de [I'aptitude professidenadt la conduite automobile sont encore
mentionnées. Les durées de traitement, les questiatives a la grossesse ou a I'accouchement
suscitent également des incertitudes de la pameli@®logues.

e Epileptologues
Les questions posées par les patients sont difesed’'un épileptologue a l'autre. La conduite
automobile, I'hérédité et la fertilité ont été atbées a deux reprises par différents épileptologues.
D’autre part, les patients s'interrogent sur I'amigy de leur pathologie, la raison des crises mdkgré
traitement, les conséquences sur les capacitéstivegnle pronostic, les voyages (ces questioris on
été citées une fois par différents épileptologugs)on un épileptologue, les patients expriment leu
crainte de prendre un traitement au long coursisom de la toxicité que le traitement peut engemdr

Le domaine le plus complexe pour répondre aux gquestles patients est la conduite automobile pour
3 des épileptologues. La reconversion professidmniel pronostic vital et I'évolution de la maladie
surtout pour les enfants sont abordés par 2 épltapies différents.

Le theme de la conduite automobile est d’autans mlomplexe lorsque le patient exerce une
profession qui impose le permis de conduire (cleauff poids lourds...). Un épileptologue ajoute le
manque d’homogénéité dans les décisions de la cesionidu permis de conduire. Les neurologues
doivent encourager leur patient a se présentecananission du permis de conduire pour étre dans la
légalité mais ne peuvent pas leur garantir I'obtentle leur permis de conduire a priori.

e Neuropédiatres
La principale question des parents est le risqte pour 3 des neuropédiatres. L'évolution de la
maladie et son pronostic, les activités scolaitexwa-scolaires ainsi que les questions sur Hawae
I'enfant sur le plan scolaire et professionnel sutés a 2 reprises par différents neuropédiatres.
guestions relatives aux causes de la maladie, ffets secondaires du traitement, a la conduiteni te
en cas de crises, aux séquelles des crises, dioultifs d’apprentissage et sur la facon de pracade
I'école sont abordés une fois par les différentgoédiatres.

Les 3 neuropédiatres qui évoquaient le risque d& coonme question des parents, soulignent I'aspect
délicat de cette question. Le risque de mort subitetrés minime mais il existe ce qui oblige les

neuropédiatres a en parler. L’avenir de I'enfartt également un sujet complexe pour assurer le
développement normal de I'enfant. La conduite awtaife pour les enfants plus grands n’est pas un

sujet facile comme pour les adultes.

2.3.2  Difficultés rencontrés par les patients épilept&ue

e Neurologues libéraux et hospitaliers
Sur cette question, les avis des neurologues smag#s. 4 neurologues estiment que les patients
épileptiques ont peu de difficultés et 6 pensegblatraire. 2 neurologues n'ont pas d’avis tranché.
Au niveau professionnel, les difficultés principaleencontrées par les patients concernent tout
d’abord le recyclage professionnel. lls soulignlengrande aide que leur apportent les consultations
« épilepsies et travail ». Les rythmes de travailirpcertains patients peuvent aussi présenter des
difficultés. lls évoquent aussi I'angoisse de liaeru travail car le c6té honteux de la maladisiste
(cet aspect est développé dans les difficultésakexcici-dessous). Cette angoisse est accentuée si |
personne épileptique travaille au contact du public
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A l'école, des difficultés scolaires ou comportemadgs ont été remarquées par un neurologue
interrogé mais il n'arrive pas a discerner si cérimene est di au traitement ou a la maladie elle-
méme. Au contraire, un autre neurologue estimelesi@nfants épileptiques sont de bons éléves en
général.

Sur le plan scolaire, les neurologues s'interroganivent sur I'orientation scolaire (milieu adapté
milieu ordinaire) et sur I'orientation professiofine Parfois, ils sont confrontés a des jeunesepti

qui s’engagent dans une voie contre-indiquée médgménformation.

Les difficultés des patients d’un point de vue absemblent encore plus difficiles a gérer. « # yn
trés gros travail d’'information sur la société aefgour dédramatiser les crises». Certaines peeson
assimilent cette pathologie a la folie. En Bretada@opulation fait un amalgame avec I'alcoolisme.
Un autre probleme social majeur auquel sont cotdomes patients épileptiques est la conduite
automobile. La loi oblige les patients épileptiqaese déclarer a la commission préfectorale duigerm
de conduire. Sachant que leur permis de conduirkewmaétre retiré, ceci ne les motive pas a se
déclarer. De plus, souvent leur seul moyen de pamgpour se rendre a leur travail est 'automobile
L’angoisse d’habiter seul ou de la crise au tragsilaussi exprimée par les patients. La phobia de
crise au travail pousse les patients épileptiquezcher leur maladie.

Certains patients ont du mal a accepter leur pagfi@l Il s’agit surtout d’adolescents qui se seinten
pénalisés par une hygiéne de vie trop stricte geur age. Il s’ensuit une non observance du
traitement et un non suivi des recommandationsrgéasiconduisant a une recrudescence des crises.

4 neurologues arguent que les difficultés dépendertype d'épilepsie et de la fréquence des crises.
Les problémes se posent surtout pour les patidrasmnacorésistants ou pour les personnes qui ont un
risque professionnel (chauffeur, travail en milieguatique, travail en hauteur par exemple). Les
absences et les épilepsies partielles sont plilssac gérer. En regle générale, les patients ojuune
épilepsie partielle pressentent la crise ce quipeumet de dissimuler leur épilepsie.

e Epileptologues
Les avis concernant les difficultés des patientegiiques sont tres mitigés. 2 épileptologues pehs
gue les épileptiques ont des difficultés dans iesertion professionnelle et sociale. Les 2 autres
épileptologues considérent que globalement legmiatiépileptiques n'ont pas de difficultés quoique
leurs avis aient été pondérés par les argumenils gqat ensuite donnés.
Les 2 épileptologues qui considerent que les patiglont pas de difficultés des patients souligient
caractére variable des problemes selon les épilepsides 2 épileptologues considére que les adulte
sont, en général, bien insérés mais se plaignahtitoméme de leur efficacité et de leur fragiRéur
lui, ce sont les adultes en recherche d’emploipgrésentent de réelles difficultés et nécessitent un
accompagnement global. L'autre épileptologue estijone ce sont les patients qui doivent envisager
une reconversion professionnelle qui présenterplls de difficultés. Il ajoute que la difficulté
principale pour les jeunes épileptiques est I'dda&an pré professionnelle.

Les réponses apportées par les 2 épileptologues idgritifient des difficultés concernent
principalement l'insertion professionnelle et landaite automobile. Dans ces deux domaines, les
difficultés sont trés importantes compte tenu dedeiété actuelle. Aujourd’hui, les gens n’habitent
plus & proximité de leur travail. « Mon boulot astapté mais je ne peux pas y aller ». « On fait de
I'occupationnel pour finalement les mettre en imdigd ». Les patients épileptiques ne sont finaleme
pas réinséreés.

Pour les épilepsies associées a des déficits psptitectuels, c’est davantage la prise en chaige
handicap qui pose probléme que I'épilepsie elle-mélinmanque des structures mais ce probléme
n'est pas propre a I'épilepsie.

Un des épileptologues qui participe aux consultatio épilepsies et travail » constate que son équip
n'arrive pas a traiter tous les dossiers.

Pour les enfants, un épileptologue estime que etierps présentent des difficultés scolaires et
d’orientation pré-professionnelle.
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* Neuropédiatres
Les 4 neuropédiatres estiment que les enfantspéipilees sont confrontés a des difficultés. Les
enfants souffrent principalement de difficultés ppeentissage dues a leur inattention et a leur
fatigabilité alors qu'ils ont des compétences psyesétriques normales. De ce fait, les enfants
épileptiques redoublent plus fréquemment que leesenfants.
1 neuropédiatre souligne la scolarisation trésiailéf pour les épilepsies séveres voire méme une
scolarisation en centre du seul fait de I'épilepsie
2 neuropédiatres évoquent la non information dedeécce qui va favoriser la stigmatisation de
I'enfant. Des situations se sont présentées olédeles n'ont pas autorisé les sorties scolaires, le
voyages scolaires, la cantine pour des enfantsjgjles.
Pour les enfants plus jeunes, qui ne vont pascaléé les parents éprouvent des difficultés a teouv
des modes de garde ce qui oblige les parents ardessporairement leur activité professionnelle.

2.3.3  Auvis sur l'infirmiére d’éducation

* Neurologues libéraux et hospitaliers
La majorité des neurologues pensent que l'intefgend’'une infirmiére d’éducation est nécessaire.
Un médecin a un avis mitigé. 2 neurologues n'y gastfavorables. 1 neurologue n'a pas d'avis sur la
question.

En faveur de l'infirmiére d’éducation, différentggaments sont avancés.

Tout d’abord, elle améliorerait la qualité de lomfhation. « Le temps de consultation n'est paszasse
long et ne permet pas au médecin de donner uneriafmn compléte », ni au patient de I'assimiler.

Elle prendrait le temps d’expliquer aux patientsnotent prendre en charge leur pathologie et
compléterait I'information des médecins. Elle revalierait les conseils. Elle aiderait les patieats
mieux accepter le traitement au long cours et fi@we prendre conscience de la nécessité de prendre
le traitement.

Ensuite, elle permettrait un gain de temps pouné&gologues quoique cet argument ait été réfuté pa

des neurologues favorables a l'infirmiere d’édumatiCertes, les patients pourront y avoir acces ce

qui est trés positif pour la qualité de linfornmti mais cela ne dispense pas les neurologues de
procurer une information compléte a leurs patidmgsgain de temps serait donc minime.

Son intervention serait utile a tous les ages [Booeurologues. Cet argument a également été réfuté
par 1 neurologue. Pour ce neurologue, l'infirmidi&ducation serait surtout utile pour les enfartts e
les adolescents. « Pour les adultes, son intepremi& serait pas d’'une grande nécessité. » Pour les
enfants, elle pourrait intervenir sur le plan stel@t assurer un suivi psychologique mais ausigrai

les parents. Pour les adolescents, elle auraitblen de sensibilisation a la prise du traitement et
pourrait les guider dans leur avenir professionnel.

1 neurologue a évoqué l'intérét que cette infirmige déplace dans la région pour que tous les
patients, quelle que soit leur localisation géobjigye, puissent y avoir acces.
Son réle de relais avec les médecins a égaleme&sbétigné.

1 neurologue évoque l'efficacité de I'éducationrépiutique pour d’autres pathologies chroniques
comme I'asthme ou le diabéte : « Les patients gfijees en ont autant besoin que les asthmatiques
ou les diabétiques ».

Le médecin qui a un avis plus mitigé met en avatigation de la prise en charge de I'éducation
thérapeutique par le neurologue. Il déplore « liatidn systématique de la responsabilité de chacun
La multiplication des intervenants n'est pas langofagcon de régler le probléme de I'épileptique. Le
médecin généraliste a aussi son rble dans cesie @ni charge.

En revanche, la possibilité pour le patient de ueicale facon volontaire a un réseau d'infirmiésés

en a besoin, est positive.
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Les deux neurologues qui ne sont pas favorablemfirnhiére d’éducation estiment qu’elle ne
changera rien pour les patients. L'un d’entre evanae que la seule catégorie d’age qui pourrait en
avoir besoin est celle des adolescents car ilseptést des problémes de non-observance. Selon ce
médecin, cette population n'est pas celle qui &u@us recours a l'infirmiére d’éducation.

Le médecin qui n'a pas d’avis sur la question déctpue l'infirmiére d’éducation pourrait étre utile
pour certains patients comme les pharmacorésistantsles jeunes enfants. Cependant, ce
professionnel ne serait qu’un intervenant suppléaiendans la prise en charge de patient épileptiqu
alors que les missions entre les médecins gérnémaks spécialistes ne sont pas définies et lenact
parfois redondantes pour certains patients.

e Epileptologues
3 des 4 épileptologues sont favorables a l'infinmid’éducation. Le quatrieme épileptologue n’a pas
souhaité donner son avis.
Le gain de temps que permettrait I'infirmiere d’édtion a été mentionné. L'infirmiére d’éducation
pourrait répondre a toutes les questions « simpldsnt les réponses sont indispensables pour les
patients mais qui sont trés consommatrices de t@oysles médecins.
L’infirmiere pourrait, d’autre part, compléter Ifiormation qui n’a pas été comprise par le patiert |
de la consultation. L'information que donnera liinfiére pourrait améliorer la compliance du patient
a son traitement.
Pour les jeunes, elle pourrait les aider a miewepier leur pathologie. Un épileptologue ajoute que
plus ils sont jeunes plus ils ont besoin d’'une é@tloo thérapeutique. Elle peut étre également utile
pour aider les parents d’enfants épileptigues.

Un épileptologue s’interroge sur le mode d’inteti@m de I'infirmiere d’éducation : en groupe ou en
individuel. L’intervention de groupe permettrait goatient d’entendre les questions des autres
épileptiques et l'intervention en individuel serailaptée a la personnalité de chaque patient. Une
combinaison de ces deux types d’intervention sergtessante.

La démarche du patient de recourir a ce professlodwit étre volontaire. Il faudrait un numéro de
téléphone que les patients pourraient appeler ededesoins.

Ces arguments favorables ont été nuancés. Toubrdiabne infirmiére doit connaitre toute I'histoire
du patient. Ensuite, si les épileptiques ont desstions, ils peuvent s’informer sur internet ce qui
limiterait le nombre de recours a ce professionBefin, lorsqu’un patient fait une crise, « il aylas
besoin d’'un médecin que d’une infirmiere ».

e Neuropédiatres
Les quatre neuropédiatres sont favorables a la mis@lace d'une infirmiére d’éducation. Son
intervention pourrait étre complémentaire a lagoes charge des médecins car la facon d’aborder les
choses peut étre différente. Elle serait utile pg@yoondre aux questions des parents mais aussi des
enfants sur les traitements, les effets secondairfeke pourrait aussi intervenir au niveau des égol
et des créches pour organiser des informations pEsumpersonnels de ces établissements sur la
conduite & tenir en cas de crises. Les médeciraieoet de Protection Maternelle et Infantilent’o
pas le temps pour intervenir auprés des professisndn neuropédiatre souligne les effets podiifs
I'éducation thérapeutique dans des maladies comanendcoviscidose ou l'asthme. Les mémes
résultats pourraient étre attendus pour I'épilepBie plus, une information complémentaire par ce
professionnel pourrait sans doute éviter des racauxk urgences ou des hospitalisations qui peuvent
étre traumatisantes pour les enfants et qui sarteases en temps et en argent.
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2.4 Les attentes vis-a-vis du réseau régional

241 Les objectifs du réseau régional

* Neurologues libéraux et hospitaliers
Les objectifs répondant le plus aux attentes desolmgues sont « d’aider a la formation des
professionnels » et de « faciliter la prise en ghatu patient épileptique » (voir détail ci-des3ous

6 autres orientations pour le réseau ont été pémsod.a possibilité de présenter des dossiers qui
posent probléme est souhaitée par 2 neurologuedaation de guidelines ou d’une documentation
pour les professionnels dans le méme esprit qudoiment qui avait été écrit concernant la
prévention des risques liée aux crises d’épilépséeait utile. 3 neurologues expriment la nécessité
d’'informer les patients (ou les parents) par lésbhiBune documentation écrite relativement simple o
par un CD-ROM. L'information des instituteurs paitraméliorer la gestion d’'une crise d’un enfant
dans la classe. Un neurologue insiste sur I'ado#igside I'information par internet. Un neurologue
demande I'accés par le site internet neurobretagrelonnées Iégislatives actualisées.

Tableau 50. Objectifs attendus des neurologuesalitxéet hospitaliers
vis-a-vis du réseau Epilepsies-Bretagne.

Objectifs du réseau Effectifs
N=12
Améliorer la communication entre professionnels 5
Mettre en place le partage de l'information 6
Aider a la formation des professionnels 9
Faciliter la prise en charge du patient épileptique 8
Autre 6

Le total des effectifs est supérieur a 12. Cecipigue par les réponses multiples.
Source : Enquéte Epilepsie 2006-2007. Exploitafisaociation Neuro Bretagne

Les avis concernant I'objectif qui « vise a amdiorla communication entre professionnels » sont
mitigés. Certains estiment que la communicatiorfagedéja bien et que d’autre part, il n'y a pas
besoin d'un réseau pour améliorer la communicatianlinverse, d’autres pensent qu'il serait
bénéfique que les choses soient plus officielles.

Le partage de linformation est trés attendu partaggs neurologues. lls souhaitent pouvoir

transmettre des EEG, de l'imagerie ou demanderwus spécialisé, par messagerie sécurisée. lls
soulignent I'aspect pratique et rapide d’internet.

Cet objectif a aussi été discuté. Un neurologuienesgju’il n’y a pas besoin d’'un réseau pour pantage

I'information. La communication doit se faire pripalement entre le neurologue et le médecin
généraliste et si un avis d’expert doit étre derédadgatient est orienté a Rennes.

Sur le point qui consiste a aider a la formatios pgeofessionnels, un neurologue propose d'insister
surtout sur la formation des médecins du travaih@tecins scolaires.

Enfin, faciliter la prise en charge du patient épilque est un aspect sur lequel une majorité de
neurologues sont motivés. Ce sont les consultatiogysilepsies et école » et « épilepsies et travail
qui sont les plus demandées.

* Allaire C, Chemouilli P, Masnou P, Taussig D. Préian des risques liés aux crises d’épilepsie (atalsle
sur le site internet www.neurobretagne.org).
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* Epileptologues
L'objectif répondant le plus aux attentes des @pilwgues est celui qui vise a « faciliter la prése
charge des patients épileptiques » (voir détailesisous).
Un épileptologue a proposé la rédaction d'une «shetver » destinés aux patients qui les tiendrait
informés des nouveautés concernant I'épilepsiguca été dit lors d’'une journée sur I'épilepsie...

Tableau 51. Objectifs attendus des épileptologues
vis-a-vis du réseau Epilepsies-Bretagne.

Objectifs du réseau Effectifs
N=4
Améliorer la communication entre professionnels 2
Mettre en place le partage de l'information 2
Aider a la formation des professionnels 3
Faciliter la prise en charge du patient épileptique 4
Autre 1

Le total des effectifs est supérieur a 4. Cecipigue par les réponses multiples.
Source : Enquéte Epilepsie 2006-2007. Exploitafisaociation Neuro Bretagne

Les épileptologues communiquent déja avec les gsafanels intervenant dans la prise en charge des
patients épileptiques mais il est parfois difficileenvoyer des emails par messagerie non sécurisée.
Un épileptologue souhaiterait améliorer la commaitidn avec les médecins généralistes.

Les épileptologues soulignent I'importance de comicuuer des images ou des examens pour des
avis. Cela existe déja par courrier mais la tragsion par internet est plus pratique et rapide.

3 des épileptologues ont commenté I'objectif gseva « aider a la formation des professionnelsw. U

épileptologue propose la formation des professitenpar le biais de réunions communes réguliéres.
Un autre épileptologue insiste sur la formation tehniciens EEG. Le troisieme épileptologue a un
avis plus réservé sur le réle du réseau quant abjectif.

En ce qui concerne I'objectif qui vise a « facilifa prise en charge du patient épileptique », un
épileptologue considére que c’est I'objectif prpadi « Les trois autres objectifs devraient existers
le réseau ». Les épileptologues sont trés demasndesrconsultations « épilepsies et travail ».

e Neuropédiatres

Les 4 neuropédiatres sont d'accord avec toutesriestations du réseau. lls proposent trois autres
objectifs. Le premier consiste a améliorer l'infation sur la prise en charge sociale et les aides
sociales. Il faudrait également produire un anmuairdestination des familles recensant toutes les
structures pouvant accueillir des enfants épilejetig (centre de vacances...). Un neuropédiatre
constate que les psychologues scolaires sonthergés avec des délais d’attente extrémement longs.
Un neuropsychologue pourrait permettre de réduiredélai d’attente et de mettre en place des
aménagements utiles aux enfants qui en ont besoin.
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Tableau 52. Objectifs attendus des neuropédiatres
vis-a-vis du réseau Epilepsies-Bretagne.

Objectifs du réseau Effectifs
N=4
Ameéliorer la communication entre professionnels 4
Mettre en place le partage de l'information 4
Aider a la formation des professionnels 4
Faciliter la prise en charge du patient épileptique 4
Autre 3

Le total des effectifs est supérieur a 4. Cecigigue par les réponses multiples.
Source : Enquéte Epilepsie 2006-2007. Exploitafissociation Neuro Bretagne

Selon les neuropédiatres, la communication entoéepsionnel se fait déja car ils fonctionnent en
réseau informel. Un neuropédiatre ajoute que ldaraksation des informations pourrait encore

améliorer la communication entre les professionmtid’informatique pourrait contribuer a cette
amélioration.

Le partage de l'information se fait déja par leibide « staff » ou des réunions ou par la transomss
de données par courrier mais les neuropédiatresigsent l'aspect pratique d'internet pour
transmettre des examens.

Un neuropédiatre insiste sur la formation des pgitmnels médicaux, paramédicaux mais aussi
scolaire. La formation des médecins généralistgsédiatres pour prendre en charge des épilepsies
bénignes est indispensable ce qui réduira les ddéfattente pour obtenir un rendez-vous chez le
neuropédiatre.

Dans le cadre de l'objectif qui vise a « faciliter prise en charge du patient épileptique », un
neuropédiatre estime que les consultations « &pdepet école » permettrait une relation systématiq
avec I'école ce qui fait encore défaut.

2.5 Intention d’adhésion
e Neurologues libéraux et hospitaliers
10 des 11 neurologues interrogés souhaitent adhénerseau.
lls sont d’accord pour participer mais dans unetéirde temps. Certains neurologues sont convaincus

de l'utilité du réseau d’'autres le sont moins. Eedepsies qui posent probléme sont vues a Rennes
pour les autres les neurologues arrivent a gésesiteations qui se présentent.

e Epileptologues
Les 4 épileptologues souhaitent adhérer au réseau.

* Neuropédiatres
Les 4 neuropédiatres souhaitent adhérer au réseau.
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3. Enrésumé

* Neurologues libéraux et hospitaliers
Les neurologues libéraux et hospitaliers voienéassuvent des patients épileptiques.

Au niveau de la prise en charge du patient épdepti les neurologues interviennent sur tous les
aspects : diagnostic, suivi, thérapeutique. Ills riexgnt rarement spontanément leur rble
d’'information. lls soulignent leur collaboration eav les épileptologues pour les patients qui leur
posent probléme (pharmacorésistants) ou pour dssspecialisés (doute diagnostique ou avis sur
chirurgie).

Les neurologues ont des relations avec les médecinisires et les médecins du travail mais les
relations avec les autres disciplines médicalgsasamédicales sont rares.

Les conseils généraux sur I'épilepsie sont relateat homogénes d'un neurologue a l'autre. En
revanche, certains conseils en cas de crises [gmtolrage peuvent étre différents (thérapeutique e
prévention et pendant les crises) et parfois cditi@ires (injection de valium intra-rectal) d'un
neurologue a l'autre.

Les dysfonctionnements repérés dans cette engoiterment les urgences, les variations de pratiques
a I'hopital, la non disponibilité des neurologués.facon de donner l'information et le nombre de
femmes qui déclarent une grossesse sans avis ogiguoe.

Les difficultés des patients épileptiques idengifigpar les neurologues concernent I'orientatiomheou
recyclage professionnel, la conduite automobildaeperception de I'épilepsie par la société. La
plupart des neurologues sont favorables a I'infammid’éducation. Les neurologues avancent surtout
I'amélioration de la qualité de l'information.

La quasi-totalité des neurologues est d’'accord Begt au réseau dans une limite de temps. C'est
surtout I'objectif qui vise a « favoriser la prisa charge du patient épileptique » qui est attgratu
les neurologues libéraux et hospitaliers.

e Epileptologues
Les épileptologues ont une proportion de patiepte@tiques plus importantes que les neurologues
lorsgu’ils ne voient pas exclusivement ces patients

Au niveau de la prise en charge, ils intervienrsemtles mémes aspects que les neurologues mais, de
par leur spécialité, leurs patients posent soudentproblémes dans I'équilibre de leur pathologie e
leurs traitements doivent étre plus souvent révisés

Les professionnels avec qui les épileptologueslemtius de relations sont les médecins du travail
pour des avis sur aptitude ou dans le cadre dasssinent professionnel.

Les relations avec les disciplines paramédicalesubtes sont rares.

Les conseils des épileptologues sont surtout axés prévention des situations pouvant favorissr |
crises et sur les indications de recours aux uegean cas de crises.

Les dysfonctionnements repérés par les épileptelgont trés divers. Du coté médical, I'offre de

soins, la facon de donner linformation, la mécassance des innovations thérapeutiques ou la
possibilité de reclassement professionnel, I'absete dépistage de la souffrance scolaire et de la
famille ont été mentionnés comme dysfonctionnemelts cbté des patients, il a été dénoncé le
recours trop systématique aux urgences malgréfimftion. Au niveau social, il a été constaté les

difficultés de reconnaissance du handicap par |&#MD

Les difficultés des patients se situent au niveafegsionnel et de la conduite automobile pour les
adultes et de 'orientation préprofessionnelle dearjeunes.
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Les épileptologues sont majoritairement favorakiddnfirmiere d’éducation qui pourra améliorer
I'information, répondre aux questionnements degpt épileptiques.

* Neuropédiatres
Etant donné la proportion des consultations desopédiatres pour épilepsie, I'importance de cette
pathologie dans I'enfance a été confirmée par r@x données de la littérature.

lls interviennent sur tous les aspects de la miseharge médicale (diagnostic, suivi, thérapea)iqu
mais insistent sur la prise en charge globale dnhle.

Les neuropédiatres agissent surtout en collaboratiec les médecins scolaires. Les relations agec |
autres disciplines paramédicales (orthophonistgchmsnotricien...) semblent plus fréquentes que
pour les neurologues et les épileptologues.

Les conseils sont surtout centrés sur la dédraatimtisde la pathologie. Ills donnent des informagtion
générales aux parents sur la maladie, le traitemé®dur les conseils en cas de crise généralisée, les
neuropédiatres recommandent en particulier laipoditérale de survie et I'injection de valiumrant
rectal.

Les principaux dysfonctionnements repérés par éesapédiatres concernent le recours trop régulier
aux secours en cas de crise et I'information dekeéc

Les enfants épileptiques souffrent surtout de diffés scolaires méme si leurs compétences
psychométriques sont normales ce qui entrainest gguredoublements. D’autre part, dans certaines
écoles, la stigmatisation des enfants épileptigué® également soulevée.

Les neuropédiatres sont tres favorables a l'ineimmid’éducation dont l'intervention pourra étre
complémentaire a la prise en charge de I'enfans massi de la famille.
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B2. Enquéte aupres des médecins généralistes

et des pédiatres

1. Méthodologie de I'étude

Afin d'identifier les besoins et les attentes desdetins généralistes et des pédiatres libéraua-vis-
du réseau de soins pour les patients épileptiques,étude qualitative reposant sur des entretiens
semi-directifs a été menée aupres de ces profesdson

La grille d’entretien a été élaborée par 'ORS Bgete et I'association Neuro Bretagne puis testée
auprés d'un médecin généraliste et un pédiatre, deuwx membres du groupe de travail. Puis, elle a
été validée par les promotrices du projet.
Elle comporte quatre axes d’analyse :

- Caractéristiques de la patientele

- Prise en charge des patients épileptiques

- Besoins des patients

- Attentes vis-a-vis du réseau Epilepsies-Bretagne

1.1 Recrutement

Une premiére sélection a été réalisée a partindiste des médecins participant au Groupe Régional
d’'Observation de la Grippe (GROG). Cette sourceprésente pas de biais de sélection, ce type
d’activité n’engendrant pas une prise en chargéiqodiere des patients épileptiques. 7 médecins
généralistes et un pédiatre issus de cette sont@roepté de participer a I'enquéte.

Afin de compléter I'échantillon, des médecins aypatticipé a d'autres études menées par I'ORS
Bretagne (notamment I'enquéte urgence) ont égaleétérsollicités. Il a été tenu compte de leur lie
d’exercice afin que tous les départements et le t¥pxercice (rural/urbain) soient représentésisTro
médecins généralistes et trois pédiatres ont aEckbire interrogés.

Il est a noter le nombre de refus de participatiea médecins généralistes : 8 (sur 19) pour laceour
GROG, et 9 (sur 22) pour les sources complémestaires raisons fréquemment évoquées sont le
faible nombre de patients épileptiques et le mardpi¢emps pour un entretien d’'une vingtaine de
minutes.

1.2 Mise en ceuvre pratique de I'enquéte

En pratique, chaque médecin sélectionné a été aténpar téléphone par I'ORS Bretagne. En cas
d’acceptation pour participer a I'étude, un rendeas téléphonique a été fixé et un courrier de
confirmation envoyé.

Au total, 14 entretiens (10 auprés de médecinsrgbstés, 4 auprés de pédiatres) ont été réaligés e
le 15 novembre et le 8 décembre 2006 par I'assoniteuro Bretagne.

La répartition par département est la suivante :
- Cote d’Armor : 2 médecins généralistes et 1 pégliatr
- Finistére : 3 médecins généralistes et 1 pédiatre
- lle et Vilaine : 3 médecins généralistes et 1 péglia
- Morbihan : 2 médecins généralistes et 1 pédiatre
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2. Reésultats selon les axes d’analyse envisagés

2.1 Caractéristique de la patientéle

Les médecins généralistes et les pédiatres n’owtopner qu’une approximation du nombre de leurs
patients épileptiques, la plupart des cabinetantgbas informatisés.

Plus de la moitié des médecins généralistes imgésrauit entre 5 et 10 patients épileptiques (eslult
et enfants). Les autres médecins suivent moinségel&ptiques.

Des médecins généralistes (5 sur les 10 médecimsajistes interrogés) suivent des enfants pour leu
épilepsie mais leur nombre n’excéde pas 2.

3 médecins généralistes prennent en charge 1 atiéhs épileptiques pharmacorésistants.

Les pédiatres ne prennent pas en charge plus defadite épileptiques. Tous les enfants sont
équilibrés, les enfants pharmacorésistants étamtepr charge par le neuropédiatre. Seul 1 pédiatre
prend en charge une dizaine d’enfants épileptigoas un est pharmacorésistant.

2.2 Prise en charge des patients épileptiques

221 Intervention des médecins généralistes et des tpéslia

Les médecins généralistes interviennent surtout pouenouvellement des ordonnances, le suivi
biologique (tolérance) et pharmacologique (obsergaet pour certains, I'ajustement du traitement en
fonction des résultats des bilans sanguins. llsntent le diagnostic mais en posent rarement. lls
n'initient pas de traitement antiépileptique a €egtion de 2 médecins dont l'un prescrit de
I'urbanyl® aprés la premiére crise en attendant la consuitatiez le neurologue et I'autre qui initie
le traitement aprés avoir posé le diagnostic.

Les patients épileptiques consultent leur médeémécaliste tous les 3 ou 6 mois.

Globalement, ils évoquent leur collaboration aves heurologues. Cette collaboration se concrétise
par la demande d’avis en cas de doute thérapeutiggénique.

Certains estiment qu’ils ont un rélebasique» alors que d'autres se qualifient deocordinateurs»
entre le patient et le neurologue.

Les médecins généralistes interrogés voient trés dee femmes enceintes épileptiques. Pour les
femmes désirant une grossesse, les médecins gsteéralemandent avant tout un avis neurologique
pour revoir le traitement.

Pour les patients pharmacorésistants, leur rbte tess limité car ces patients sont pris en chpege
les spécialistes et les médecins généralistes rflaatement qu'un rdle de renouvellement du
traitement.

Pour la prise en charge des enfants, leur rélégadement trés limité, la prise en charge reledant
neuropédiatre de I'hdpital.

En cas de crise sous traitement, c’est I'avis rlegique qui est le plus souvent demandé. 3 médecins
généralistes évoquent I'hospitalisation et un sectherche les causes qui auraient pu favoriseide.c

Deux pédiatres interviennent sur les mémes aspa#etda prise en charge que les médecins

généralistes. lls insistent sur leur étroite callation avec le neuropédiatre et n’hésitent pas a
demander un avis neurologique dés qu’ils ont urtedthérapeutique ou clinique.
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Les deux autres pédiatres déclarent poser des afiigm régulierement et initier le traitement
antiépileptique. Ces pédiatres exercent en miliespitalier en paralléle de leur activité libérate e
travaillent en étroite collaboration avec un neédiptre ou un pédopsychiatre.

2.2.2 Recours aux neurologues libéraux et milieu hospital

Pour les adultes, le recours au milieu hospitaliefait souvent en cas d’'urgence ou d’hospitatisati
Les explorations complémentaires et la possibilid&céder a un spécialiste en épileptologie onsiaus
été évoquées.

Le recours au neurologue libéral se fait surtoutsdée cadre du diagnostic et de I'équilibre
thérapeutique. Les EEG et I'arrét du traitement samins souvent mentionnés.

Certains médecins n’ont pas de préférence powckesr hospitalier ou le secteur libéral et s’aeiapt
en fonction de la demande du patient. D’'autres rquemt que I'accés au neurologue libéral est « plus
facile » et que le délai pour obtenir un rendezsvest plus court.

Le recours au milieu hospitalier est quasimenté&nyatique pour les enfants, les neuropédiatres
intervenant a I'hépital.

2.2.3 Relations avec les autres professionnels pouvaatvenir dans la prise en
charge de ces patients

Plus de la moitié des médecins généralistes n'oodirge relation avec d’autres professionnels mis a
part le neurologue ou le neuropédiatre. 2 d’entpe @ant des relations avec des médecins du travail.
Les médecins du travail leur demandent des rensmignts sur le patient pour un probléme de
reclassement ou pour le travail des épileptiquesnaichine. Des contacts avec les médecins du kravai
seulement en cas d’accident ont également été onewdss.

Méme si les médecins généralistes ont conscieneegsi relations sont importantes pour la prise en
charge de leur patient, ils sont confrontés au mande temps. « Le réseau pourrait faciliter les
contacts avec les autres disciplines ».

Les deux pédiatres qui ont une activité hospital@r paralléle de leur activité libérale déclasartir
beaucoup plus de relations avec les autres digemliinfirmiere, pédopsychiatre, psychiatre) dans |
exercice hospitalier.

Quelques relations avec les médecins scolaireshpkygues et orthophonistes ont été évoquées.

2.2.4 Conseils et informations
Le discours sur les conseils et informations dativement semblable d’'un médecin a I'autre.

lls insistent en premier lieu sur I'observance daitément (certains n’abordent que cet aspect),
informent sur les facteurs déclenchants (notamitedobol) et sur la régularité du rythme de vie.
Plusieurs médecins conseillent d’éviter les stitiofes lumineuses (conduite de nuit, jeux vidéo). La
conduite automobile est moins souvent abordée.

Seul un médecin déclare relativiser la pathologie.

Les pédiatres insistent davantage sur la réguldrité/thme de vie et informent leurs patients et le
parents sur les mémes aspects que les médecinsiigiag.

lls déclarent passer beaucoup de temps a donnesresils surtout suite au diagnostic.
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2.25 Conseils et informations en cas de crise

Le conseil le plus souvent donné par les médedim&mglistes en cas de crise est de positionner la
personne en position latérale de sécurité. Ensglgteecommandent d’appeler un médecin si la crise

se prolonge, de protéger la personne en criseedsures. A noter que la prévention de la morsure de
la langue par I'insertion d’'un objet dans la bouehété aussi souvent citée que les deux derniéres
recommandations.

Les pédiatres insistent sur d’autres aspects. Bergk ils recommandent aux parents d’appeler le
médecin en premier lieu puis conseillent I'injeatie valium intra-rectal.

2.2.6 Dysfonctionnements dans la prise en charge desntsigpileptiques

Le principal probleme évoqué par les médecins gdistas et les pédiatres est le délai dans la ddse
rendez-vous méme en cas de besoin. lls précisentgprobléeme n’est pas propre a I'épilepsie mais a
toutes les pathologies. Le résultat de cette ditiicest que les médecins font hospitaliser letiepa
pour pallier ce délai d’attente.

Un pédiatre converge dans ce constat. Les neurpéslisont peu nombreux et les neurologues ne
prennent pas de jeunes enfants en charge. Detcle$giédiatres demandent I’hospitalisation.

L'offre de soins est rare autant pour les neuratsget les neuropédiatres qu’en exploration
fonctionnelle. « S'il était possible de faire plds bilans EEG en ambulatoire, on hospitaliserait
moins ».

Du point de vue des médecins généralistes et pésgijata grande majorité de leurs patients

épileptiques est bien équilibrée. Ces patientsrasemtent pas de probléme particulier et relévent d

leur compétence.

Cependant, il a été soulevé que les patients bgisline sont pas toujours dans la bonne filiere de
soins. « Les spécialistes ne déleguent pas assegne¢ quand I'épilepsie est bien équilibrée, les

patients épileptiques sont pris en charge par Iithbp.

Enfin, il a été évoqué des difficultés pour arréter traitement. Des patients prennent des
antiépileptiques depuis des années sans qu’ieswisagé un arrét de traitement alors qu'il n'yaa p
de crise.

Le manque de coordination et de lien entre lesesgibnnels a été exprimé (ce qui n'est pas propre
non plus a I'épilepsie). « La prise en charge glimaanque de structure ». Quand I'épilepsie devient
un handicap, les familles se trouvent démunies.l&plan professionnel, pour les jeunes adultes des
difficultés sont identifiées.

5 médecins (3 médecins généralistes et 2 pédiasas)ent gu’il n'y a pas de dysfonctionnement.

2.2.7 Formations souhaitées

La formation la plus demandée par les médecinsrghstés et pédiatres concerne les traitements
antiépileptiques (nouveaux antiépileptiques, inducte traitement). Certains pensent que ce serait
utile de rappeler les principales bases et leeségénérales de I'épilepsie pour que tous les nmslec
aient le méme discours et puissent envisager upkcation plus importante dans le suivi des patient
épileptiques.
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En terme d’information, un pédiatre a évoqué lidtild’avoir des fiches pratiqgues accessibles sur
internet comme il a déja été fait pour la préventides risques liés aux crises d'épilepsies
L’argument du discours commun est de nouveau avancé

3 médecins généralistes estiment ne pas avoirsigrizede formations particuliers.

2.3 Les besoins des patients

2.3.1 Les questions des patients les plus fréquentes
Elles sont différentes en fonction de I'age duegyati

Les adultes s’interrogent surtout sur la conduitemobile et le domaine professionnel.
Les médecins généralistes soulignent les problériegues et déontologiques que pose la conduite
automobile.

Les parents s’interrogent beaucoup sur le deveaidedr enfant (psychomoteur, intellectuel) et
I'évolution de la maladie.

Les domaines dans lesquels les médecins sont lesndoi’aise pour répondre sont divers. C’est
surtout I'épilepsie de I'enfant qui suscite desentitudes de la part des médecins, notamment sur le
devenir de I'enfant et sur les relations maladieyportement, maladie-apprentissage. lls recherchent
I'information dans les livres, sur internet ou mégent leurs confréres spécialistes sur les sojeits

sont incertains.

2.3.2  Les problemes d'insertion des patients épileptiques

Sur les 11 médecins (médecins généralistes ettpggjiamyant un avis tranché sur la question, 7t(don
trois pédiatres) déclarent que les épileptiquesntn’pas de probleme dans leur vie sociale,
professionnelle ou scolaire. Les trois autres médaant un avis mitigé.

Pour les médecins qui estiment que leurs patiguilspiiques ont des problemes, les avis divergent e
fonction de I'age. Certains jugent les problémasspgmportants a I'age adulte alors que d'autres
pensent que ce sont les enfants qui posent pldgfabeltés.

Les adultes sont confrontés a des difficultés daus insertion professionnelle et de recyclage. La
conduite automobile est aussi un probléme majeur.

Les difficultés rencontrées par les enfants dépainde plusieurs contextes. Le contexte médical est
mis en cause quoique les difficultés rencontréveat plutbt des facteurs associés (« on peut avoi
un BAC+10 avec une épilepsie mais pas avec undretantal »). L'autre contexte qui intervient est
familial. Le coté mystique de la maladie existearcet selon les cultures ou le niveau socio-ceilltur
des incompréhensions peuvent subsister malgréiimdtion des médecins.

L'orientation scolaire et la nécessité d'une sdtdandaptée ont aussi été évoquées. Des parents
insistent pour laisser leur enfant dans un cursumal alors que I'enfant pourrait mieux progresser
dans un cursus adapté.

® Allaire C, Chemouilli P, Masnou P, Taussig D. Préian des risques liés aux crises d’épilepsie (atalsle
sur le site internet www.neurobretagne.org).
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2.3.3 Intérét d’'une infirmiére d’éducation thérapeutique

Les avis sont trés partagés sur l'intérét d'unecation thérapeutique des patients épileptiquesipar
infirmiére. 6 médecins y sont favorables (dont Bigtées) alors que 5 autres (dont 2 pédiatres) n'y
trouvent pas d’intérét. Enfin, 3 médecins généedis’'ont pas d’avis tranché sur la question.

Parmi les arguments en faveur de linfirmiere d'éation, les médecins citent en premier lieu le
manque de temps et la nécessité de déléguer ateetenant. De leur point de vue, il s'agit d’'un
probléme qui s’applique a toutes les pathologiesrdfjues.

Son aide a été qualifiée de « précieuse » pounéatecins pour pallier le manque de temps mais aussi
pour les patients. Elle aiderait les patients em &pportant des éclaircissements sur la malagse, |
traitements... Elle permettrait la dédramatisation lalemaladie et elle apporterait une approche
différente de celle des médecins permettant peeteédaborder d’autres questions. Enfin, elle patirra
avoir un réle dans l'insertion sociale des patiépiteptiques.

Parmi les arguments a I'encontre de l'infirmiérédlication, les médecins se demandent « qu’est-ce
gu’elle pourrait faire de plus ». A partir du mormhen l'information est donnée au patient, peu de
problemes sont rencontrés et ce d'autant plus gsigatients épileptiques sont bien équilibrés. Le
recours a ce professionnel ne ferait qu’ajouterintervenant supplémentaire ce qui n’'est pas
forcément positif pour le patient. Pour un médelgnmecours a I'infirmiére d’éducation peut audseé
pervers. En effet, il pense que ce seront les @jlees déja sensibilisés et intéressés par leur
pathologie qui la consulteront et donc pas forcéronenx qui en ont le plus besoin.

2.4 Les attentes vis-a-vis du réseau régional

241 Les objectifs du réseau régional

L'objectif du réseau qui intéresse le plus les noéde généralistes et pédiatres est « d’'aider a la
formation des professionnels » suivi « de facillgerprise en charge du patient épileptique » (voir
détail tableau ci-dessous). Trois autres objeotitsété proposés. Premiérement, il s’agit de rédes
délais chez le neuropédiatre en déléguant plugpédiatres. En effet, grace aux formations proposées
par le réseau, le pédiatre pourrait étre plus mugdlidans le suivi. Le second objectif consiste a
informer dans les écoles (instituteurs, enfantis) @ dédramatiser les crises. Enfin, la mise gmeli

sur internet de fiches pratiques concernant I'@gike pourrait étre utile.

Tableau 53. Objectifs attendus des médecins géstésabt pédiatres
vis-a-vis du réseau

Obijectifs du réseau Effectifs
N=14

Ameéliorer la communication entre professionnels 6

Mettre en place le partage de l'information 6

Aider a la formation des professionnels
Faciliter la prise en charge des patients épileptq 7
Autre 3

Le total des effectifs est supérieur a 14. Cexi@ique par les réponses multiples
Source : Enquéte Epilepsies-Bretagne 2006-200@loEation Association Neuro Bretagne

La pertinence de certains objectifs et la néced&ité réseau pour les atteindre ont été discutées.

L’objectif qui vise a améliorer la communicationtrenprofessionnels a fait réagir un médecin : « La
communication se fait bien et si il manque un rigmement il suffit de décrocher son téléphone ».
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L'objectif qui vise a aider la formation des prdesinels a été aussi discuté. La rencontre avec
d’autres professionnels peut permettre d’améliteerconnaissances sur I'épilepsie mais la formation
médicale continue peut leur proposer des formatoing épilepsie et I'existence d’un réseau ne frara
pas nécessaire.

Sur le point qui consiste a faciliter la prise érame du patient épileptique, les relations pdiéoes

entre le médecin généraliste et 'adolescent antréntionnées. D’autre part, « le réseau a sustout
intérét pour les patients non équilibrés, les autfen ont pas réellement besoin. »

2.4.2 Intention d’adhésion

Les intentions d’adhésion sont partagées. 7 desomél interrogés (6 médecins généralistes et 1
pédiatre) ne souhaitent pas adhérer au réseauaisesis évoquées sont le manque de temps, le faible
nombre de patients épileptiques qui ne posent pgsabléme particulier et le nombre trés important
de réseaux. « |l existe quasiment un réseau paolpgie ! Ca devient ingérable ! On ne peut pas
adhérer a tout ».

7 médecins (dont trois pédiatres) ont manifesté sewhait d'adhérer au réseau. L'un d’entre eux a
exprimé sa certitude de I'utilité de ce réseau poaitier le manque de temps en déléguant, par
exemple, a l'infirmiére d'éducation. Ceci dit, jastent par manque de temps, ils ne veulent pas
participer activement a ce réseau mais souhaitaréflzier de ses services.

Il a été également souligné le contexte actueladdémographie médicale. Les neurologues et les
médecins généralistes sont de moins en moins nomble s’accordent tous pour mettre en avant
leur manque de temps. Il va donc falloir transfé@ercompétences. Les médecins de zone rurale sont
confrontés a la désertification. lls ne peuvens@asumer toutes les taches et sont devant |'dioiiga

de déléguer. « La prise en charge globale du pai@rle médecin généraliste n’est plus possible. »

Il faut donc mutualiser les moyens et les réseant dans le sens d’'une meilleure qualité des soins.
Le réseau Epilepsies-Bretagne permettrait a chaqgileptique d’avoir les meilleures chances de
traitement de sa maladie.

3. Enrésumé

Globalement, les médecins généralistes et pédistiieent assez peu de patients épileptiques lesquel
leur posent peu de problémes. Le nombre de phardsstants dans cette filiéere de soins est trés
marginal.

Au niveau de la prise en charge des patients éjujlegs, I'action des médecins généralistes et des
pédiatres est limitée. Elle consiste principalengentnouveler les ordonnances et a effectuer g sui
biologique. lIs collaborent étroitement avec lesimogues et les neuropédiatres. En revanche, les
relations avec les autres professionnels pouvaetvienir dans la prise en charge des patients
épileptiques sont limitées.

Des dysfonctionnements ont pu étre identifiés.'dbis essentiellement des délais dans la prise de
rendez-vous chez les spécialistes qui conduisdas dospitalisations.

L'information donnée par les médecins est centnée I'sbservance du traitement, les facteurs

déclenchants des crises et I'hygiéne de vie. Patr&oparmi les conseils donnés en cas de crise,
I'insertion d’'un objet dans la bouche est trop smivconseillée par les médecins généralistes.
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En ce qui concerne les besoins des patients, mélmerwitié des médecins interrogés déclare qu'ils
n'ont pas de probléme, I'autre moitié estime queates épileptiques sont confrontés a des diffézult
Elles concernent I'orientation scolaire, les atéisi professionnelles et la conduite automobile. Les
avis sur I'infirmiére d’éducation sont trés contéss

Le réseau est nécessaire pour la moitié des médimterrogés. Ces médecins estiment que le réseau
pourra contribuer & aider a la formation et & aonétila prise en charge des patients épileptiques.
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C. Enquétes aupres des services d’'urgences

- Entretiens aupres des médecins urgentistes

- Enquéte quantitative dans un service d’'urgences






C1. Enquéte qualitative aupres

des médecins urgentistes

1. Méthodologie de I'étude

Afin de décrire la prise en charge des patientssdan services des urgences et d’identifier les
caractéristiques des épileptiques y ayant recaums,enquéte qualitative reposant sur des entretiens
semi-directifs a été menée aupres des médecinstistgs.

La grille d’entretien a été élaborée par 'ORS Bgete et I'association Neuro Bretagne. Elle a eesuit
été validée par les promoteurs du projet et un oiddeggentiste, membre du groupe de travail.
Elle comporte deux axes d’entretien :
- Description des patients admis aux urgences
- Prise en charge des patients épileptiques damsviEes des urgences.
Ce deuxiéme axe aborde trois situations cliniques
- Patients épileptiques régulierement suivis pareurasiogue
- Patients épileptiques qui n'ont plus de suivi néagigue
- Patients qui ont une épilepsie complexe

1.1 Recrutement

Les urgences de quatre centres hospitaliers (uegeadultes) et des deux centres hospitaliers
universitaires (urgences adultes et urgences piggias) ont été sélectionnées.

1.2 Mise en ceuvre pratique de I'enquéte

En pratigue, le médecin urgentiste membre du gralgdravail a contacté le chef de service de
chaque service d'urgences adultes sélectionnédsi-cCea désigné un des praticiens urgentistes de
son service pour répondre a I'entretien. Pour tgences pédiatriques, les promoteurs du projehet u
neuropédiatre du groupe de travail ont contact&hess de service qui ont désigné un des médecins
urgentistes de leurs services.

Les médecins désignés ont ensuite été contacté&glpphone par I'association Neuro Bretagne. En
cas d’acceptation pour participer a I'étude, urdezvous téléphonique a été fixe.

Nous ne comptons aucun refus de participation.

Au total, 8 entretiens (6 auprés des urgencesexlelt 2 auprés des urgences pédiatriques) ont été
réalisés entre le 13 février 2007 et le 17 avrd20

La répartition par département est la suivante :

- Céte d’Armor : 1 urgentiste d’un centre hospitalier

- Finistére : 1 urgentiste d’'un centre hospitaliegrgentistes du centre hospitalier universitaire
(1 entretien auprés des urgences adultes et ltienteaiprés des urgences pédiatriques)

- llle-et-Vilaine : 1 urgentiste d’'un centre hospita] 2 urgentistes du centre hospitalier
universitaire (1 entretien auprés des urgencestex@t 1 entretien auprés des urgences
pédiatriques)

- Morbihan : 1 urgentiste d'un centre hospitalier
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2. Reésultats des entretiens selon les axes d’analyse

2.1 Fonction des médecins interrogés

Deux médecins interrogés sont des chefs de sedéseurgences, 5 sont des praticiens hospitaliers
urgentistes et un médecin réalise des gardes aypnces et posséde une formation de base de
médecin urgentiste.

Aucun médecin interrogé n’a de formation spécifigneneurologie.

6 services n'ont pas de référent neurologue. Lé dbeservice d’'un établissement (non interrogé) est
lui-méme neuropédiatre.

2.2 Description des patients admis aux urgences eorraie leur épilepsie

2.2.1 Informations quantitatives

Dans les services d’'urgences adultes interrogémlissements accueillent plus de 100 personnes pa
jour et un établissement moins de 100.

L’information sur le nombre_d’épileptigues diagriqaés (hors premiere crise) qui passent aux
urgences a pu étre recueillie pour 5 services gsuldn service d’'urgences accueille un épileptique
diagnostiqué tous les 5 jours (chiffre issu du PMSIn urgentiste estime leur nombre a 5 par
semaine. Un autre urgentiste estime leur nombregil@ptiques par jour et un autre a 1 épileptique
par jour. Le dernier urgentiste estime a au moitesrfiombre d’épileptiqgues qui passent aux urgences
quotidiennement. La proportion d’épileptiques papport au nombre de passages quotidiens varie
entre 1 et 2% pour 5 établissements. Pour un ésalolient, la proportion est de 10%.

L’information sur le nombre de passages aux urgepogir une premiere crise pu étre recueillie
pour 4 services. 2 urgentistes estiment leur normldrgpatient par semaine. Un autre urgentiste estim
leur nombre a 1 ou 2 patients par mois. Selon &rigime urgentiste, moins de 1 patient par jour a
recours aux urgences pour une premiére crise djgpé.

Dans les services d'urgences pédiatriques, unigsabhent accueille environ 40 enfants par jour,
I'autre en accueille environ 70.

Un service d'urgences pédiatriques accueille malasl épileptique diagnostiquéar jour (hors
premiére crise). L'autre service a accueilli 42legtiques au total au cours de I'année 2005. La
proportion d’enfants épileptiques diagnostiquésrppport au nombre de passages est trés inférieur a
1% par jour pour un établissement et s’éléve aren\i% par jour pour I'autre établissement.
L'information sur le nombre de passages aux UrgepCeir une premiére crisepu étre recueillie
pour un service d’'urgences. Il estime le nombrpaksages aux urgences pour une premiere crise a un
patient par jour maximum.

2.2.2 Motif de recours aux urgences le plus fréguentodaients épileptiques

La crise d'épilepsie est le motif de recours augeunces le plus fréquent pour 7 urgentistes. Un
urgentiste considére que I'état de mal épileptiegstde motif de recours le plus fréquent.

2.2.3 Mode d'entrée aux urgences des patients épileique

Le mode d’entrée le plus fréquent pour les addsd’ambulance des pompiers (citée a 5 reprises).
L'ambulance privée a été mentionnée 1 fois. llaesbter que le SAMU n’a pas été cité comme mode
d’entrée pour les adultes.

Le mode d’entrée le plus fréquent pour les enfastd’ambulance des pompiers et le SAMU (ces 2
modes d’entrée ont été cités par les 2 urgentigtdmtriques). Le véhicule personnel des pareéts a
cité 1 fois.
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2.2.4  Situations justifiant d’'une prise en charge auxenaps apres une « simple »
crise
La premiére crise (citée a 3 reprises) et I'étaind épileptique (cités a 2 reprises) sont deasdns
justifiant d’'une prise en charge aux urgences pesiradultes selon les urgentistes interrogés. Les
autres situations citées a 1 reprise par différengentistes sont les crises d'épilepsie compliguée
(accompagnée de fiévre...), les crises post-traumnegigles crises chez des patients qui ont une
pathologie associée et les crises sans facteusragwint.

Pour les enfants, la premiére crise et I'état dé @pieptique sont évoqués par les 2 urgentistes
interrogés comme motif justifiant d’'un recours augences.

2.2.5 Explication du recours aux urgences des patierilspéigues diagnostiqués
Quatre urgentistes déclarent que les patientspdigilees diagnostiqués se retrouvent aux urgences
souvent « malgré eux » soit parce que la crise leeetsur la voie publique soit parce que I'entggra
a dramatisé la crise. Deux urgentistes ajoutent dams le premier cas les pompiers sont
systématiquement appelés.

2.2.5.1Patients dont les crises se passent a domicile

Deux urgentistes adultes déclarent que le recawsiegences des épileptiques dont les crises ge son
déroulées a domicile est rare. Un d’entre eux ev@gjue I'entourage sait, en général, bien géeer le
crises. Un autre urgentiste considére que lesrgatigui sont bien suivis auront plutét recoursux le
neurologue traitant ou a leur médecin traitant.

Deux autres urgentistes expliquent le recours agences de ces épileptiques par I'angoisse de
I'entourage.

Les autres explications données, a 1 reprise, {fffirahts urgentistes sont les crises qui se sont
déroulées dans des situations délicates (chutea .npn possibilité de joindre le neurologue traitaunt
I'organisation du systéeme de soins. L'urgentisté ajévoqué ce dernier probléme, estime que « le
SAMU ne peut pas laisser un patient qui vient deefane crise d’épilepsie sans étre examiné. Si
aucun médecin traitant ne peut se déplacer, le SAdUiéplace ». Le manque d’information des
patients et le manque de formation des médecingrgiistes a aussi été mis en avant par 1 urgentiste
Pour 2 urgentistes différents, les épileptiquesamqtirecours aux urgences sont des patients deenatu
anxieuse, des patients qui font davantage de aliggsis un certain temps ou les épileptiques qui on
des problémes sociaux.

Un urgentiste pédiatrique déclare que le recouxsuaigences est rare pour les enfants. Les parents
savent bien gérer les crises et viennent seulemeand la crise est inhabituelle. L'autre urgentiste
pédiatrique estime que les enfants dont le diagnest récent viennent plus souvent aux urgentes. |
explique également le recours aux urgences par maevaise orientation du SAMU. A titre
d’'exemple, des parents appellent ce service paenotle numéro du médecin de garde pour que leur
enfant soit examiné mais le médecin régulateurdezonseillé d’aller aux urgences.

2.2.5.ZPatients dont les crises se passent au travail

Si la crise se passe au travalil, le recours avsnoes s’explique par différents facteurs.

2 urgentistes I'expliqguent avant tout par la regatnilité de I'entreprise. Il peut exister des dinaxs
pour appeler systématiquement les secours en camldése. 2 urgentistes expliquent le recours aux
urgences par la présence ou non d’'un médecin dailtigui peut éventuellement prendre en charge la
crise. 2 urgentistes notent, comme pour les criggisse déroulent a domicile, I'angoisse de
I'entourage professionnel. 1 urgentiste soulignerénte de I'employeur. Il ajoute que I'épilepsist
une maladie qui fait peur et que la population nfess suffisamment informée sur cette maladie. 1
autre urgentiste regrette que I'entourage professbne sache pas gérer les crises.
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2.2.5.Fatients dont les crises se passent a I'école

Pour les crises qui surviennent a I'école, les mnts des urgentistes pédiatriques divergent. Un
urgentiste déclare que le recours aux urgences ynmeircrise d'épilepsie est systématique pour des
raisons de responsabilité de I'école. Pour l'autgentiste, I'école appelle en premier lieu lesepts.
Lorsque ceux-ci arrivent a I'école, la crise estmieée et les parents décident de ne pas aller aux
urgences.

Pour les enfants plus grands qui ont recours agenees adultes, 2 urgentistes se sont expriméa sur
qguestion. lls expliquent le recours aux urgences lpaesponsabilité de I'école et la panique de
I'entourage.

2.2.6 Recours aux urgences systématiqgue pour chaque crise

3 urgentistes « adultes » (sur 6 répondants) détlactonnaitre des patients épileptiques qui ont
systématiquement recours aux urgences pour chateideur crise. L'un d’entre eux constate que
cette situation est cependant rare. Pour les datresaurgentistes, les épileptiques qui ont recours
systématiquement aux urgences sont ceux qui nergupar leur traitement ou ceux qui ont des
problemes sociaux. L'un d’entre eux remarque gee#ients qui sont bien suivis n'ont pas souvent
recours aux urgences car I'entourage connait lduitsa tenir en cas de crise.

Les 2 urgentistes « pédiatriques » déclarent gaemdants épileptiques n'ont pas systématiquement
recours aux urgences pour chacune de leur crise.

2.2.7  Causes déclenchantes des crises d’épilepsie

Pour les adultes, les causes déclenchantes des aiépilepsie les plus fréquentes sont la non
observance du traitement (citée a 6 reprisesatigue (citée a 3 reprises) et le sevrage a I'algo

a 2 reprises). Les autres raisons évoquées unpdoidifférents urgentistes sont I'arrét du traibein

la consommation d’alcool, le non suivi des regleggiéno-diététiques.

Pour les enfants, 1 urgentiste a cité le changendeent de traitement. L'autre urgentiste ne vai p
de raison particuliére aux crises.

2.3 Prise en charge des patients dans le service gesags

Dans cette partie, les épilepsies alcooliques ptemiéres crises et les états de mal n’étaient pas
abordés. La prise en charge des épileptiques ditignés était uniquement abordée.

2.3.1 Existence d’'un protocole

Il existe un protocole de prise en charge des matiépileptiques dans quatre établissements adultes
sur 6. Le protocole établi dans ces 4 établissesnemmsiste a traiter la crise simple. Les 4 sesvice
d’urgences ont tenu compte de la conférence deeosn$ pour établir le protocole.

Pour les urgences pédiatriques, un service metemeoein protocole lorsqu’un enfant épileptique
passe aux urgences mais celui-ci n'est valable puér les patients suivis a I'hépital par un
neuropédiatre. Il n’'existe pas de protocole darmitte service d'urgences. En revanche, les
neuropédiatres de I'hépital inscrivent dans le siwsdes enfants, la conduite a tenir en cas deursco
aux urgences. Les urgentistes suivent donc lestilies personnalisées recommandées par les
neuropédiatres.

® Société francaise de médecine d’urgence. Lesscoisevulsives de I'adulte au service d’accueil argences.
Conférence de consensus du 13 avril 1991 (actusdisdril 2001).
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2.3.2 Premiére situation clinigue : Patients épileptiggassont régulierement suivis
par un neurologue

2.3.2.1Avis neurologique

L'avis neurologique n’est pas systématiquement deldgar 4 urgentistes. Parmi ces urgentistes, 2
d’entre eux précisent que l'avis neurologique n'dsmandé que si les crises se répetent depuis
quelques jours. Un autre urgentiste ne demandevismae lorsqu’il ne trouve pas d’explication a la
crise (bonne observance du traitement, respectrégles hygiéno-diététiques...). 1 urgentiste
demande un avis neurologique lorsque le traitera&né modifié récemment.

2 urgentistes demandent donc un avis neurologiystérmatiguement. L'avis est demandé au
neurologue traitant.

L’avis neurologique n’est pas demandé systématigmeisians les 2 services d’'urgences pédiatriques.

2.3.2.ZExamens biologiques

Pour les adultes, le dosage des antiépileptiquedeesandé par 5 urgentistes interrogés. 5 urgestist
demandent un ionogramme et 2 urgentistes la glyxéidalcoolémie peut étre demandée soit
systématiquement (pour 1 urgentiste) soit pourgestpatients (pour 1 autre urgentiste). 1 urgentis
demande parfois le dosage de la créatine phospmsxki(CPK) et 1 autre explore les pathologies
associées. 1 urgentiste prescrit des examens ljaksy seulement s’il ne détecte pas de facteur
déclenchant de la crise ou si le patient met dypseanrécupérer.

Pour les enfants, les 2 urgentistes demandentsiaggodes antiépileptiques. 1 urgentiste précisé qu’
fera d’autres recherches selon la clinique.

2.3.2.Examens d'imagerie ou d’exploration fonctionnelle (E

Pour les adultes, 5 urgentistes déclarent ne pammider d’examen d’imagerie ou d’exploration
fonctionnelle sauf s'il y a des complications comuametraumatisme cranien (mentionnés a 2 reprises),
un examen neurologique anormal (mentionné a 1sgpdu si le patient met du temps a récupérer
(mentionné a 1 reprise). Un urgentiste précise MERG n’est jamais réalisé en urgence alors qu'un
autre urgentiste déclare prescrire aux urgenceERE@ systématiquement aux heures ouvrables du
laboratoire d'EEG.

Pour les enfants, les 2 urgentistes déclarent sel@aander d’examen excepté, pour I'un d’entre eux,
si la crise est anormale.

2.3.2.4Conduite thérapeutiqgue mise en place

Par rapport au traitement d’origine, 3 urgentigtéslarent le respecter. Un autre urgentiste ajeste
traitement si le dosage des antiépileptiqgues rpast dans la zone thérapeutique alors qu’un autre
urgentiste prescrit, en zone infrathérapeutique,dose de son traitement habituel. Un autre urgtenti
suit les conseils du neurologue traitant qu’il éedé contacter systématiquement.

5 urgentistes adultes prescrivent de l'urbanyl pemd jours aprés la crise alors que le sixiéme
urgentiste donne une dose de benzodiazépine pder gu'une crise ne se représente rapidement. 1
urgentiste précise qu’une injection de benzodiamémst réalisée si le patient met du temps a
récupeérer.

1 urgentiste précise qu'il traite la crise par deszodiazépines si besoin.

Pour les enfants, un urgentiste ne modifie pagdietment en cours. L'autre urgentiste ajuste le
traitement si celui-ci n'est pas dans la zone fheutique.
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2.3.2.%Prise en charge post-urgences

o0 Retour a domicile

Les patients épileptiques qui ont un suivi neurigjog retournent le plus souvent & domicile a I'esssu
d'une surveillance clinique de quelques heures furrgentistes. 3 d'ente eux précisent qu'ils
s’assurent de la présence de I'entourage avantadiser la sortie.

Le sixiéme urgentiste demande I'accord du neuraqmuur autoriser la sortie.

Pour les enfants, le retour a domicile se fait spirge surveillance clinique.

0 Consultation chez le neurologue ou le médeciratnait

A lissue de leur passage aux urgences, il estailbsaux patients épileptiques de consulter leur
meédecin traitant (3 urgentistes) ou le neurologagaint (2 urgentistes). 2 urgentistes conseillere
consultation chez 'un ou l'autre.

1 urgentiste organise un rendez-vous avec le naguwel traitant dans la semaine qui suit le passage
aux urgences. Pour les patients qui ne se premasnen charge, deux urgentistes prennent le rendez-
vous chez le neurologue ou le médecin traitant.

Pour les autres urgentistes, le rendez-vous espprile patient.

Le plus souvent, la communication se fait par deumu figure des informations telles que la date,
I'heure, le motif de recours aux urgences, le dragnt recu aux urgences, les résultats des examens
biologiques, cliniques, I'orientation a la sortie...

0 Hospitalisation

Plusieurs motifs d’hospitalisation ont été mentésrpour 5 urgentistes. Les patients sont le plus
souvent hospitalisés en unité d’hospitalisatiocalgrte durée (UHCD).

Les patients seuls ou dont I'entourage ne peyiresdre en charge sont hospitalisés (motif menéonn
a 2 reprises), I'absence de cause déclenchantenébobhservance, respect des regles hygiéno-
diététigues) (mentionnée a 2 reprises). Les awmissns évoquées par différents urgentistes som :
phase post-critique longue, une deuxieme crisesguiient pendant I'observation, une crise qui a eu
lieu la nuit (pour ceux qui n'ont pas pu obtenir avis neurologique). 1 urgentiste précise que les
internes qui n'ont pas demandé I'avis du seniopltaksent souvent en UHCD.

Pour les enfants, un urgentiste n’hospitalise pasplatients qui ont recours aux urgences. L’autre
urgentiste les hospitalise lorsque la phase pasiee est tres longue.

o Difficultés dans la prise en charge des patieniig@mues qui ont

un suivi neurologique régulier

4 urgentistes ont déclaré qu'ils n'avaient aucusbfgrme dans la prise en charge de ces patients. La
seule difficulté exprimée est le contact avec lesrologues, en particulier ceux qui exercent en
libéral.
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2.3.3 Deuxiéme situation clinique : Patients épileptiqups n'ont pas de suivi
neurologique
Les 2 urgentistes pédiatriques déclarent ne janadisd’enfant qui n’a aucun suivi neurologique.

Pour les adultes 2 situations peuvent se présemgmpatients qui prennent un traitement. Ces muiagtie
sont suivis par leur médecin généraliste mais n’jamhais consulté ou ne consultent plus de
neurologue régulierement. D’autres épileptiques/prtine pas prendre un traitement et n’étre suivi n
par un médecin généraliste ni par un neurologue lpou épilepsie.

2.3.3.1Avis neurologique

2 urgentistes demandent systématiquement un awislpogique pour ces patients, 2 autres urgentistes
ne le demandent pas.

1 urgentiste ne demande pas d’avis neurologiqueuagences mais organise une prise en charge en
externe.

1 urgentiste le demande systématiquement pouralésnps qui n’ont pas de traitement. En revanche,
I'avis neurologique n'est pas demandé systématigmemour les patients qui ont un traitement mais
plus de suivi. Ces patients souffrent souvent dbgbagie « sociale » associée ; ce sont ces patient
qui ont le plus souvent recours aux urgences.

Un urgentiste précise qu'il demande un avis negiglee seulement si le patient n'a pas consulté de
neurologue depuis 5 ou 6 ans.

2.3.3.ZExamens biologiques

Globalement, ce sont les mémes examens qui soligésaue pour les patients qui ont un suivi
neurologique. Un urgentiste précise qu'il presatdvantage d’examens: numération formule
sanguine, électrocardiogramme, dosage des CPK.

2.3.3.Examens d'imagerie ou d’exploration fonctionnelle GE

2 urgentistes ne demandent pas d’EEG en urgenceoptre I'un d’entre eux précise que si le patient
est hospitalisé en UHCD, un EEG peut étre demdddéirgentiste n'a pas recours systématiquement
aux examens d’'imagerie ou d'exploration fonctioteehais il peut I'indiquer selon la date de la
derniére crise, si il y a une recrudescence degsmu si 'examen neurologique est anormal. Un
urgentiste demande I'EEG systématiquement quarsd pssible comme pour les patients qui ont un
suivi neurologique régulier. Un urgentiste demamddé-EG quand la récupération est longue.

2.3.3.4Conduite thérapeutique mise en place

Si le patient est déja sous traitement, 3 urg@stisenouvellent I'ancien traitement. 3 urgentistes
prescrivent en plus du traitement, de I'urbanyldzer 5 jours.

Si le patient ne prend aucun traitement, un tratgrpar benzodiazépines est prescrit par 3 urgesitis
en attendant l'avis neurologigue ou la consultatdrez le spécialiste. 1 urgentiste prescrit un
traitement de fond. 1 urgentiste hospitalise urepatjui n’a pas de traitement antiépileptique.

2.3.3.%Prise en charge post-urgences

Pour les patients pour lesquels aucun avis neurplegi’a été demandé, les urgentistes conseillent d
consulter leur médecin traitant ou un neurologumirRes patients, le retour a domicile est possible
aprés une surveillance clinique de quelques heures.

4 urgentistes organisent un rendez-vous avec leecmédraitant ou le neurologue alors que 2
urgentistes laissent le patient prendre rendez-kouséme.

La communication se fait par courrier que le pataonne a son médecin lorsqu’il va consulter. Un
urgentiste communique par téléphone pour ces patipm n’ont plus de suivi neurologique.
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Lorsqu’ils sont hospitalisés, les patients qui m’pas de suivi neurologique sont admis dans lacerv
d’UHCD le plus souvent.

Les motifs d’hospitalisation sont la non adhésiontraitement lorsque les patients en prennent un,
lorsque aucun avis neurologique n'a pu étre demandénoment ou le patient a été admis aux
urgences. Un urgentiste juge de la nécessité diadispr le patient en fonction de la date de la
derniére crise, du nombre de crises et du consadial du patient.

Un urgentiste hospitalise automatiquement lorsquatient ne suit aucun traitement. |l ajoute que
I'hospitalisation en UHCD permet une surveillanceurologique et de juger de la nécessité de
prescrire des examens d'imagerie ou d’explorationcfionnelle. Un urgentiste déclare que ces
patients sont plus souvent hospitalisés. Cela pesimaeurologue d’avoir le temps de faire le peint
les examens nécessaires.

2.3.3.@ifficultés dans la prise en charge des patienite@mues qui n‘ont pas de suivi

neurologique régulier

Pour ces patients plusieurs difficultés ont été&iexges. La difficulté & contacter le neurologuétars

a de nouveau été mentionnée a 2 reprises. Lessadifficultés concernent la mise en route d'un
traitement sans avis neurologique, la non compdiaag traitement des patients. Des difficultés
d’'ordre éthique, en particulier par rapport a lafgssion exercée, ont été mentionnées par deux
urgentistes. Les patients qui ne prennent pasaitertrent sont, en général, réfractaires a se rtisoie

a cause de leur probleme d'alcool ou de la makdiienéme que le patient a tendance a renier

2.3.4 Troisiéme situation clinique : Patients épileptisjugui ont une épilepsie
complexe

2.3.4.1Avis neurologique

Les 6 urgentistes adultes demandent systématiquemeravis neurologique, 5 d'entre eux le
demandent au neurologue traitant et un seul awlogure de I'hdpital.

Pour les enfants, l'avis neurologique n'est pastégatiquement demandé par les 2 urgentistes
pédiatriques. L'un d’entre eux demande un avis @legique lorsque I'enfant ne récupére pas, si il ne
comprend pas les raisons de la crise ou si il pgusme modification de traitement serait approgrié

2.3.4.ZExamens biologiques

Globalement, les mémes examens que pour les qatients sont prescrits. 2 urgentistes remarquent
gue le dosage des antiépileptiques n’est pas tmimssible.

Pour les enfants, I'exploration de la cause desesriest avant tout recherchée par un urgentiste.
L'autre urgentiste ne prescrit pas systématiquentist examens biologiques. Cela dépend des
antiépileptiques, de I'orientation clinique et desires ouvrables du laboratoire.

2.3.4.Examens d'imagerie ou d’exploration fonctionnelle GE

3 urgentistes ne demandent jamais d’examens d’'ineage d’exploration fonctionnelle. L'un d’entre
eux précise que la décision revient au neurologaieaht. Un urgentiste déclare gu'il n'y a jamais
d’EEG en urgences. Un urgentiste prescrit souversicanner pour ces patients.

Pour les enfants, un urgentiste déclare que lappéisn d’examens d’'imagerie est rare en urgences.

La seule indication est la crise atypique. L'autrgentiste ne prescrit des examens d'imagerie Gue s
recherche autre chose.
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2.3.4.4Conduite thérapeutiqgue mise en place

Deux urgentistes traitent la crise par la presienipt’urbanyl pendant 5 jours. Un urgentiste prgscr
du prodilantin® oude la dépakine selon le traitement que suit leepatDeux urgentistes suivent les
recommandations du neurologue traitant et un augentiste reprend le traitement antérieur.

Pour les enfants, les deux urgentistes peuventteajus traitement en fonction des dosages
biologiques. L'un d’entre eux ajoute qu'il ne chargn aucun cas les classes thérapeutiques sans avis
neurologique.

2.3.4.%Prise en charge post-urgences

En régle générale, le neurologue qui a été sdlpitur un avis décide de I'hospitalisation ou doue

a domicile.

Si l'avis neurologique n'a pas pu étre demandé&dfitalisation est souvent indiquée soit dans le
service d’'UHCD soit en neurologie en fonction diés dlisponibles. Un urgentiste ajoute qu'il peut
permettre un retour a domicile. Ces patients caseai bien leur pathologie. Soit ils se retrouaent
urgences malgré eux (panique de I'entourage, &isela voie publique) et dans ce cas précis ils
souhaiteront rentrer chez eux soit ils estimentlgueise est inhabituelle et ils ont décidé euxyag

de venir aux urgences et ils choisiront de rester.

Un autre urgentiste indiquera I'hospitalisatiotegpatient fait plusieurs crises aux urgences.
L’hospitalisation est systématique pour un urgémtis

Pour les urgences pédiatriques, un urgentiste @églae I'hospitalisation dépend de la durée de la
crise et de l'inquiétude des parents. Il ajoute tpieecours aux urgences pour ces patients est
généralement justifié.

2.3.4.@ifficultés dans la prise en charge des patientegmues qui ont une épilepsie

complexe

Dans la prise en charge de ces patients, la séfiRulié exprimée est la méme que pour les autres
patients : la disponibilité du neurologue traitddh urgentiste souligne que cette situation ess plu

difficile et qu’elle nécessite une collaboratioruplétroite avec le neurologue traitant que pour les
autres épileptiques.

2.35 Conseils et informations sur la conduite a tenir

7 urgentistes déclarent donner des conseils aita dwne crise. Un urgentiste donne des conseils
guand I'entourage est présent ce qui n'est pasuosije cas. Outre les conseils en cas de criggs, t
urgentistes informent leurs patients sur la cordaittomobile. Un urgentiste explique a ses patients
quand prévenir les secours en cas de crises. ltessahémes abordés sont les facteurs favorisant le
crises (mentionnés a une reprise), les regles hggiététiques (mentionnées a une reprise), les
conseils par rapport a I'eau, la protection desganes en crise.

Un service d'urgences pédiatriques a élaboré elabmrhtion avec un neuropédiatre une fiche de
conduite a tenir que les urgentistes distribuertEaurents.

Les autres services d'urgences ne distribuent gadrdchures d’information parce qu'ils n’en

possédent pas.

2.4 Attentes des urgentistes vis-a-vis du réseau région

241 Les objectifs du réseau régional

Les objectifs répondant le plus aux attentes degeniistes sont « d’aider a la formation des
professionnels » et de « faciliter la prise en ghatu patient épileptique » (voir détail ci-des3ous
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Trois urgentistes ont proposé d'autres orientatigmaar le réseau. Un urgentiste a proposé
d’'uniformiser les prises en charge des patientlegigues dans tous les services d’'urgences de la
région par I'élaboration d’'un protocole commun. Uhgentiste insiste sur la nécessité d’informer le
public sur cette pathologie. Ce méme urgentistanestju’il est essentiel de sensibiliser le milieu
scolaire et de former les instituteurs au repérdge épilepsies-absences. Le troisieme urgentiste
souligne I'importance d’informer le grand publicr di¢pilepsie. Il propose également de diffuser des
plaquettes d’'informations et de conseils & destinatles épileptiques et de leur entourage qui
pourraient étre disponibles dans les salles d'ttdes cabinets médicaux ou paramédicaux.

Tableau 4 : Objectifs attendus des urgentistes-vis-éu réseau Epilepsies-Bretagne.
Objectifs du réseau Effectifs

N=8

Améliorer la communication entre professionnels 3
Mettre en place le partage de l'information

Aider a la formation des professionnels

Faciliter la prise en charge du patient épileptique 7
Autre 3

Le total des effectifs est supérieur a 8. Cecigigue par les réponses multiples.
Source : enquéte épilepsies-Bretagne. 2006-2007.

L’objectif qui vise a améliorer la communicationtenprofessionnels a été discuté. La plupart estime
gu’elle se fait déja bien. Un urgentiste précise lgs neurologues de I'hépital sont disponibleguét
fonctionne en « semi-réseau » avec les neurolodeeslle. Trois urgentistes espérent que le réseau
permettra I'amélioration de la communication avecrieurologues de ville.

L'objectif qui vise a mettre en place le partagd’itdormation a également été discuté. La plumkas
urgentistes peuvent avoir accés au dossier dunpati#g est suivi par un neurologue de I'hdpital.
L'accés a l'information est plus difficile pour Igmtients suivis en ville. Un urgentiste préfére un
acces plus facile au neurologue traitant que leagarde I'information. « Nous n’avons pas forcémen
besoin d’avoir beaucoup d’informations mis a parrhitement et le syndrome épileptique ». Un autre
urgentiste est favorable a la mise en place duagartle I'information. Il considére qu'il est tres
important de connaitre I'histoire du patient.

Au niveau de la formation, un urgentiste déclare s internes hospitalisent beaucoup trop car ils
ont la crainte d’'un autre diagnostic. Un autre otigée réclame des réunions plus fréquentes agec le
neurologues. Un troisieme urgentiste s'étonne dewdes médecins généralistes qui envoient leurs
patients épileptiques aux urgences parce qu'il tnfmas pris leur traitement anti-épileptique depuis
deux jours ». Dans ce cas la, cet urgentiste renwoicourrier au médecin adresseur en précisant les
indications de la conférence de consensus.

Au niveau de la prise en charge des épileptiquesyrgentiste regrette de ne pas pouvoir intervaumir
I'éducation du patient. Les urgentistes pourraitignter les patients vers le réseau ou informer le
médecin traitant de I'existence de ce réseau.

Un urgentiste n’exprime pas de difficulté dans t&se en charge médicale. La difficulté se situe
davantage du c6té du patient soit parce qu'il é$icite a équilibrer soit parce que le patient ne
souhaite pas adhérer a son traitement. Ce mémentistgeestime que les épileptiques sont trop
souvent amenés aux urgences par les pompiersy a pheut étre quelque chose a faire du c6té des
pompiers ». « Mais en méme temps, est-il acceptblaisser le patient dans la rue a terre le temps
qu'’il récupere ? »
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2.4.2 Intention d’adhésion

6 urgentistes sont volontaires pour adhérer awarésggional. Un urgentiste ne le souhaite pas et un
urgentiste n'a pas d’avis tranché sur la question.

3. Enrésumé

Le nombre de personnes admises aux urgences peucrise chez un épileptique diagnostiqué ou
pour une premiére crise peut varier fortement é&tablissement a l'autre.

Les réponses aux questions sur le motif de recauxsurgences, le mode d’entrée, les situations
justifiant réellement d’un recours aux urgencds®tauses déclenchantes des crises sont homogenes.

Les situations expliquant le recours aux urgenoas rincipalement la crise qui se déroule suriz v
publique, I'angoisse de I'entourage, I'organisataes soins et la responsabilité de I'entreprisel®u
I'école. Plusieurs urgentistes déclarent que Iéiemia se retrouvent malgré eux aux urgences.

Les épileptiques qui ont systématiquement recouxsuegences sont rares mis a part pour les patients
qui ont des problemes sociaux.

Dans les trois situations cliniques, la prise eargh médicale semble ne poser aucun probléme pour
les urgentistes mis a part la disponibilité du ptague traitant. « La prise en charge de ces patien
est bien codifiée ». La demande d’avis neurologiguiéa prise en charge post-urgences des deux
premiéres situations cliniques est relativementfédifite d'un établissement a l'autre mais les
pratiques paraissent homogéenes en ce qui cona@smxamens biologiques, d'imagerie, d’exploration
fonctionnelle et la conduite thérapeutique.
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C2. Enquéte quantitative

dans un service d’'urgences

1. Méthodologie de I'étude

Afin de décrire les caractéristiques des patiepgmrecours aux urgences pour crises comitiates, u
enquéte quantitative a été mise en ceuvre dangvinesd’urgences.

Le questionnaire a été élaboré par un médecin tisgegrmembre du groupe de travail. Il a ensuige ét
validé par les promoteurs du projet et 'ORS Bratag-e questionnaire se compose de 17 questions
réparties en trois sections :

- Généralités

- Crise comitiale inaugurale

- Crise comitiale chez un épileptique connu

- Caractéristigues de la maladie épileptique

Les questionnaires complétés et anonymisés onteétés a I'association Neuro Bretagne qui en a
assuré la saisie et I'analyse statistique.

1.1 Recrutement

L'enquéte a eu lieu dans le service d’'urgences damire hospitalier breton volontaire. Initialement

un autre service d’'urgences devait mettre en adiemquéte mais étant donné le faible nombre de
passages aux urgences pour crises comitialegueiteles données aurait été trop long pour réeupér
le nombre de dossiers souhaité.

1.2 Organisation de I'enquéte

Tous les patients admis aux urgences pour crisestiaes sont inclus dans la population d’étude.
Dans le service d'urgences participant, I'infirnei@’accueil insére un questionnaire dans le dodsier
patient. Le questionnaire est ensuite complétd yayentiste qui suit le patient.

Le médecin responsable de I'enquéte revoit tousdtessiers afin de comptabiliser le nombre de
patients qui n'ont pas été recrutés alors qu’ispntaient les critéres d’inclusion de I'étude.

2. Reésultats

Au total, 27 questionnaires ont été recueillis @l 26 février 2007 et le 31 mars 2007 ce qui
représente, en moyenne, un patient par jour. Lebre®rde patients qui n‘ont pas été recrutés alors
gu'ils faisaient partie de la population d’'étudéléve a 3 patients. 30 patients sont donc passés au
urgences pendant la période de recueil, pour use diépilepsie.

Le nombre de patients passés aux urgences, toufs marfondus, entre le 26 février 2007 et le 31
mars, s'éléeve a 3823 patients au total. La proportie patients passés aux urgences pour une crise
d’épilepsie est donc de 0,8%.
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2.1 Crise comitiale inaugurale
11 patients (40,7%) ont été admis pour une prenciése ce qui représente 0,3% de I'activité totale.

2.1.1  Généralités

L'échantillon compte 5 hommes (45,5%) et 6 femnis5%).

L'information sur I'age a été recueillie pour 10 tipats. L'dge moyen est de 48,7 ans
(écart-type = 19,6). Les ages sont compris entrar®bet 92 ans. Les classes d’age qui regroupent le
plus de patients sont celles des 30-50 ans et@an®et plus avec 4 patients chacune (40,0%).

- Lieu de la crise
L'information concernant le lieu de la crise a é¢ueillie pour 10 patients. La crise a eu lieu a
domicile pour 7 patients (70,0%), sur la voie pgidi pour 2 patients (20,0%). La crise a eu liewsdan
une ambulance pour 1 patient (10,0%).

- Mode de venue aux urgences
L’information concernant le mode de venue a étée#dlee pour 6 patients (54,5%). Les 6 patients ont
été amenés par les pompiers.

2.1.2 Devenir des patients admis aux urgences pour a@ediales

Aprés leur admission aux urgences, les 11 patiemtsté hospitalisés. Un avis neurologique a été
demandé pour un seul patient.

2.2 Crise comitiale chez un épileptique connu

16 épileptiqgues connus ont été admis aux urgenoes g@ises comitiales ce qui représente 0,4% de
I'activité totale.

221 Généralités

L’information sur le sexe a été renseignée poupdtients. L’échantillon compte 8 hommes (53,3%)
et 7 femmes (46,7%).

L'information sur I'dge a été recueillie pour 13 tipats. L'dge moyen est de 43,7 ans
(écart-type = 16,2). Les ages sont compris entrank9et 87 ans. La classe d’age qui regroupe & plu
de patients est celle des 30-50 ans avec 9 pa(&Eni&%).

- Lieu de la crise
L’information concernant le lieu de la crise a é&€ueillie pour les 16 patients. La crise a lieu a
domicile pour 8 patients (50,0%), sur la voie pgiéi pour 5 patients (31,3%), sur le lieu de travail
pour 2 patients (12,5%). La crise a eu lieu dansalninet médical pour un patient (6,3%).

- Mode de venue aux urgences
L'information concernant le mode de venue a ét@eiee pour 11 patients (68,8%). 9 patients o8t ét
amenés par les pompiers, 1 patient par le SMURpetignt par un véhicule personnel.

2.2.2 Caractéristiques de la crise comitiale

- Type de crise
Le type de crise est renseigné pour 15 patients.
3 patients (20,0%) ont été admis pour une criséigflar et 12 patients (80,0%) pour une crise
généralisée.
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- Orientation des patients

Tableau 54. Orientation et demande d’avis neuroiagiq

Effectifs
N=14
Retour a domicile 5
Avec avis neurologiqt 2
Sans avis neurologiq 3
Hospitalisation 9
Avec avis neurologiqt 4
Sans avis neurologig 4

Source : Enquéte Urgences. 2007. Exploitation Aatioci Neuro Bretagne.
La majorité des épileptiques connus est hospigliEé moitié avec avis neurologique, I'autre moitié
sans avis.

- Traitement anti-épileptique
L’information sur le nombre de traitement anti-épiique est disponible pour 15 patients.
6 patients (40,0%) ne prennent aucun traitemeiépieptique. 6 patients (40,0%) prennent un seul
traitement antiépileptique. 3 patients (20,0%) peant plus de 1 traitement antiépileptique.

- Causes déclenchantes

Tableau 55. : Causes déclenchantes des crisesefisigil

Effectifs
N=16
Non retrouvée(s) 3
Observance du traitement 7
Interrogatoir 4
Dosage des antiépileptiqt 0
Les deu; 1
Hygiéne de vie 10
Alcoolisation occasionne 3
Alcoolisation chroniqu 5
Autres 2
Métabolique 0
Autre 0

Source : Enquéte Urgences. 2007. Exploitation Aasioci Neuro Bretagne.
Le total des effectifs est supérieur a 16. Cexi@ique par les réponses multiples

L’hygiéne de vie et I'observance du traitement slest causes les plus souvent retrouvées comme

facteurs déclenchants des crises. Parmi les datresurs d’hygiéne de vie, la fatigue ou le mandee
sommeil ont été cités a deux reprises.

2.2.3  Caractéristiques de la maladie épileptique

2.2.3.1Age de la premiére crise et expérience de la maladi

L’information sur I'age de la premiére crise a pre&ecueillie pour 11 patients (68,8%). Il varigre
14 ans et 83 ans. L’age moyen de la premiére siéeve a 32,8 ans (écart-type = 19,1).

Le calcul de I'expérience de la maladie (age deréamiére crise — age) est possible pour 10 patients
L'expérience de la maladie varie entre 1 an etr&l a
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Tableau 56. Répartition selon I'expérience de lzantial

Effectifs
N=1C
Moins de 1 an 0
Entre 1 an et 5 ans 4
Plus de 5 an 6

Source : Enquéte Urgences. 2007. Exploitation Aatioci Neuro Bretagne.

Dans I'échantillon, aucun patient dont I'épilepaieté récemment diagnostiquée n’a eu recours aux
urgences. Ce sont les patients les plus expérimeuicsont les plus représentés.

2.2.3.2Alcoolisme chronique patent

L’information sur I'alcoolisme chronique patent destients est disponible pour 13 patients (81,3%).
Pour 7 patients (53,8%), I'épilepsie est associée alcoolisme chronique patent.
Parmi ces patients, 4 ont des problémes d’obseevd@deur traitement.

2.2.3.Examens d'imagerie et d’exploration fonctionnelle

L'information sur la réalisation d'un scanner essponible pour 8 patients (50,0%). Pour ces 8
patients un scanner a déja été réalisé.

La date du dernier scanner est renseignée pouersent deux patients. Un scanner n’a pas été
prescrit depuis plus de 10 ans pour 1 patient.

L’information sur la réalisation d’'une IRM est d@pble pour 11 patients (68,8%). Pour 3 patients
une IRM n’a jamais été réalisée.

La date de la derniére IRM est renseignée pouttiéra. Une IRM n’a pas été prescrite depuis plus
de 10 ans pour 1 patient.

L'information sur la réalisation d'un EEG est disfiile pour 11 patients (68,8%). Pour ces 11
patients un EEG a déja été réalisé.
La date du dernier EEG est renseignée pour 5 psitign EEG n’a pas été prescrit :

0 depuis plus de 10 ans pour un patients.

0 depuis plus de 5 ans pour deux patients

2.2.3.4Suivi neurologique et renouvellement des ordonnance

L'information sur le suivi neurologique est disploliei pour 14 patients (87,5%).

4 patients (28,6%) ont un suivi neurologique. 1Gigmés (71,4%) n’ont donc pas de suivi
neurologique parmi lesquels 6 n'ont pas de traitéme

Parmi ces patients, un épileptique n'a pas conslgltéeurologue depuis 11 ans et un autre épileptiqu
depuis 4 ans. Les deux autres patients ont congaéinment un neurologue.

L’information sur le professionnel qui renouvellerlonnance est disponible pour 11 patients. Le
renouvellement de I'ordonnance est assuré par keaé traitant pour 8 patients, par le neurologue
pour 1 patient et par ces deux professionnels gaejment pour 1 patient.

2.2.3.KCrise précédente

Les informations sur la crise précédente sont digpes pour 11 patients. 9 patients ont eu recours
aux urgences pour leur crise précédente. Le re@waurgences a donné lieu a une hospitalisation
pour les 9 patients.
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3. Enrésumé

Les patients épileptiques connus qui ont recours argences présentent les caractéristiques
suivantes :

La crise a lieu le plus fréquemment a domicile.sGnt les pompiers qui interviennent et qui aménent
les patients aux urgences. Le recours aux urgerncehlit le plus souvent a une hospitalisation.

Dans I'échantillon, les patients qui souffrent déses généralisées ont plus souvent recours aux
urgences que les patients qui ont des crises liestie

Les patients épileptiques connus de I'échantillgan& recours aux urgences ont une prise en charge
médicale insuffisante. En effet, 6 patients dehatillon ne prennent aucun traitement (patienis qu
n'ont pas de suivi neurologique) et seuls 4 pagisor 10 ont un suivi neurologique. Contrairement a
ce que 'on pourrait penser ce ne sont pas lesmatgui ont été récemment diagnostiqués qui ont le
plus recours aux urgences mais ceux qui le sontisiggus de 5 ans. La grande majorité des patients
de I'’échantillon ont eu recours aux urgences la@dedir précédente crise, laquelle a conduit a une
hospitalisation.

Il est & noter également que l'alcool est souveantionné pour les épileptiques connus. Il est le
facteur déclenchant pour 80% des épileptiques dsyalcoolisation occasionnelle ou alcoolisation
chronique) et plus de la moitié ont un alcoolistheaique patent associé a leur épilepsie.
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D. Enquéte aupres

des établissements médico-sociaux

1. Meéthodologie de I'étude

Les établissements médico-sociaux et d’éducatiéniale sont directement concernés par la prise en
charge des patients épileptiques.

L’objectif principal de cette enquéte est d'idewtifles besoins et les attentes des établissements
médico-sociaux et d'éducation spéciale vis-a-visedgrise en charge des patients épileptiqueseCett
enquéte permet également de décrire les modesisiequr charge des patients épileptiques dans les
établissements ainsi que leur suivi médical spiééial

Afin de répondre a ces objectifs, une enquéte dative par auto-questionnaire a été mise en ceuvre
aupres des établissements médico-sociaux accualkbanpersonnes handicapées (adultes/enfants) des
départements des Cotes d’Armor et d’llle-et-Vilaine

Une premiére version du questionnaire a été pra@ppaéles promotrices du projet. Cette proposition
a eté complétée par 'ORSBretagne. Le questionrmiemsuite été testé aupres d’'un établissement
médico-social du Finistére. Le questionnaire sepmmsa de 25 questions ouvertes et fermées réparties
dans 4 sections (voir annexe 4) :

- Caractéristiques de I'établissement,

- Prise en charge des patients épileptiques damblietement

- Suivi médical spécialisé des patients épileptiques

- Attentes vis-a-vis du réseau régional.

1.1 Recrutement

Les établissements accueillant des personnes lzgédis, adultes et enfants, et figurant dans les
annuaires du centre régional d'études et d'actsindes inadaptations et les handicaps (CREAIH) des
départements des Cotes d’Armor et d'llle-et-Vilaiogt été sélectionnés. Une des missions de ce
centre régional est de recenser tous les établesgsmeédico-sociaux de la région.

Les établissements recevant des patients uniquementonsultation (centre médico-psycho-
pédagogique (CMPP)), les services d’éducation afg@t de soins a domicile (SESSAD) et les
établissements expérimentaux en faveur de I'enfaaodicapée ont été exclus.

1.2 Diffusion du questionnaire

Le questionnaire, accompagné d’un courrier des pteans du projet et d'un résumé du projet, a été
diffusé par deux directeurs des Cotes d’Armor #tedet-Vilaine aux établissements sélectionnés mi-
octobre.

Apres exclusion des doublons et des établissementaisant pas partie de la population d’étude, 173

établissements ont été sollicités au total (66lissdments des Cétes d’Armor et 107 établissements
d’'llle-et-Vilaine).
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1.3 Recueil et analyse des données

Les questionnaires renseignés ont été réceptiomuis saisis et analysés par l'association
Neuro Bretagne

A l'issue de plusieurs relances (postales et t@@ajglues), la saisie a été cloturée le 10 févri€720

Un descriptif des données a tout d’abord été aliss, afin d’étudier les relations statistiquetre
différentes variables du questionnaire, une andbjsariée a été effectuée. Le seuil de signifidttiv
fixé (risque de premiére espece) est de 5%.

Des proportions ont été comparées au sein desatablde contingence. Ces comparaisons sont a
prendre avec précautions étant donné les dénoraisale faibles effectifs.

2. Description des répondants

Tableau 57. Répartition du nombre d'établissemesidicn-sociaux répondant par département.
Nombre d'établissements

Cote d’Armor  llle-et-Vilaine Total

(N=61) (N=100) (N=161)
Nombre d'établissements répondants concernés 29 57 86
Taux de participation* (%) 47,5 57,0 53,4

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne
* Taux de participation = (Total répondants/Totaéadu)x100

Au total, 86 établissements ont répondu a I'engséiteun taux de participation de 53,4%.
12 établissements nous ont informé qu’ils n’étajs concernés car aucune des personnes accueillies
ne présentaient une épilepsie.

61 établissements accueillant des adultes handicapé répondu a I'enquéte soit un taux de
participation de 50,0 % :

o 39 établissements pour le département de I'lli¥iktine (taux de participation = 52,0%)

0 22 établissements pour le département des Cotemditaux de participation = 55,0%).

25 établissements d’'éducation spéciale ont répartunquéte soit un taux de réponse de 62,5% :
0 18 établissements pour le département de I'lligiktine (taux de participation=78,3%)
0 7 établissements pour le département des Cotesndftaux de participation = 35,0%).

Aprés plusieurs relances, 86 questionnaires all dotaété saisis. 75 établissements (43,4 %) resten
non répondants.
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3. Caractéristiques des établissements

3.1 Type d’établissement

Tableau 58. Répartition des établissements médiciatso
selon le public accueilli (adultes/enfants) etyleet d'établissement.

Effectifs %

Type d’établissement

(N=86)
Etablissement médico-social pour adultes handicapés 61 70,9
Etablissemeis d’hébergemer 42 68,9
Etablissemels de travail protéc 16 26,2
Etablissemels et service de réinsertion professionr 4 6,6
Accueil de jou 3 49
Etablissement d’éducation spéciale 25 29,1
Etablissemels pour déficients menta 15 60,C
Etablissemels pour polyhandicap: 8 32,0
Etablissemels pour déficients moteu 5 20,0
Etablissemels pour déficients sensors 3 12,0
Etablissemels pour troubles du comportem 8 32,0

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne
Les totaux des pourcentages sont supérieurs a HiDfait des réponses multiples.

La majorité des établissements pour adultes sanétdblissements d’hébergement (68,9%) suivis des
établissements de travail protégé (26,2%).

Les établissements d'éducation spéciale sont jpateinent des établissements pour déficients
mentaux (60,0%), pour polyhandicapés (32,0%) et poubles du comportement (32,0%).

3.2 Nombre de personnes prises en charge

Le nombre de personnes prises en charge varie déwablement d’'un établissement a l'autre.
L'étendue varie de 9 a 270 dans les établissenmeritaccueillent des adultes handicapés et de 10 a
180 dans les établissements d’éducation spécialendmbre moyen de personnes prises en charge
dans les établissements est de 69,5 (écart-typ8,7.5Dans les établissements pour adultes la
moyenne s’éleve a 71,1 personnes (écart-type=60,2) 65,8 enfants (écart-type=33,4) dans les
établissements d’éducation spéciale. L'analyse«qmuus-type » d'établissements montre également
de grandes variations.

Tableau 59. Nombre de personnes prises en charge.

Type d'établissement Somme %
Etablissement médico-social pour adultes handicapés 4334 72,5
Etablissement d’hébergement 2408 55,6
Etablissement de travail protégé 1826 42,1
Etablissements et service de 558 12,9
réinsertion professionne
Accueil de jour 95 2,3
Etablissement d’éducation spéciale 1646 27,5
Etablissement pour déficients mentaux 1059 64,3
Etablissement pour polyhandicapés 470 28,6
Etablissement pour déficients moteurs 364 22,1
Etablissement pour déficients sensoriels 198 12,0
Etablissement pour troubles du comportement 623 ,8 37
Total 5980 100,0

Source: Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Assioti Neuro Bretagne
Etant donné qu'un établissement peut regrouper elrsi types de structures des personnes
accueillies ont été comptabilisées plusieurs fois.
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Les établissements d’hébergement accueillent ntaj@ment les personnes adultes handicapés
(55,6%). Le nombre de personnes prises en chargdepaétablissements de travail protégé est
néanmoins important (42,1%).

Dans les établissements d’éducation spéciale, meles établissements pour déficients mentaux qui
accueillent le plus d’enfants (64,3%) puis les Esabments pour troubles du comportement (37,8%)

Tableau 60. Répartition par classe du nombre depees accueillies
tout motifs confondus

EMS pour adultes EMS d’éducation TOTAL

handicapés spéciale
N=61 % N= 25 % N= 86 %
<10 1 1,6 0 0,0 1 1,2
[10-20[ 5 8,2 1 4,0 6 7,0
[20-50[ 26 42,6 9 36,0 35 40,7
[50-99] 15 24,6 13 52,0 28 32,5
>100 14 23,0 2 8,0 16 18,6

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne

Les établissements médico-sociaux pour adultesedlemt majoritairement de 20 a 50 personnes

(42,6%) alors que plus de la moitié des établiss¢snmédico-sociaux pour enfants accueillent entre
50 et 99 personnes.

3.3 Prise en charge des épileptiques

Le nombre d’épileptiques pris en charge dans labli6sements médico-sociaux est donné par 82
établissements. Il varie de 0 & 64 patients. 2liés#ments ont complété le questionnaire méme s'ils
n'avaient aucun épileptiqgue au moment de I'enquiseont décrit leur mode de fonctionnement
lorsqu’ils accueillent des épileptiques.

Le nombre moyen d'épileptiques accueillis par lEmble des établissements répondants s'éléve a
12,3 (écart-type=11,6). La proportion d'épileptigysar rapport a la population totale accueilliedest
17,8%. La somme totale du nombre d’épileptiquesigitics dans les établissements ayant répondu a
'enquéte et fournissant I'information s’éléve a10

Le nombre d'épileptiques pris en charge dans labliésements médico-sociaux accueillant des
handicapés adultes est donné par 57 établissemintsmrie de 1 a 50. Le nombre moyen
d’épileptiques par établissement s'éleve a 11,4ar{dgpe=9,6). La proportion d’épileptiques par
rapport a la population totale accueillie est de2%6 La somme totale du nombre d'épileptiques
adultes accueillis dans les établissements ayaunddl a I'enquéte et fournissant l'information
s’éléve a 648.

Le nombre d’épileptiques pris en charge dans kasliésements d'éducation spéciale est donné par 25
établissements. Il varie de 0 a 64. Le nombre malépileptiques par établissement s'éléeve a 14,4
(écart-type=15,3). La proportion d’épileptiques papport a la population totale accueillie est de
22,1%. La somme totale du nombre d’enfants épdeps accueillis dans les établissements ayant
répondu a I'enquéte et fournissant I'informatioéléve a 363.
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Tableau 61. Nombre d'épileptiques accueillis

Type d'établissement

Nombre

%

Etablissement médico-social pour adultes handicapés

Etablissement d’hébergeme

Etablissement de travail prot¢

Etablissements et service d
réinsertion professionne
Accueil de jou

Etablissement d’éducation spéciale

Total

Etablissement pour déficients ment
Etablissement pour polyhandica
Etablissement pour déficients mote
Etablissement pour déficients senso

e

Etablissement pour troubles du comportet

648
48¢
21¢

22

14
363

17¢
20¢
11¢
34
10z
1011

64,1
75,5
33,¢

3,4

2,2
35,9

48,¢
57.,¢
31,7

9,4
28,1
100,0

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne
Etant donné qu’un établissement peut regrouper elusitypes de structures, des épileptiques ont
été comptabilisés plusieurs fois.

Les épileptiques adultes sont plus nombreux dasiiablissements d’hébergement que dans les
autres types de structure. Leur nombre représén&4/du total des épileptiques accueillis dans les
établissements pour adultes handicapés.
Les enfants épileptiques sont plus nombreux dangtiblissements pour polyhandicapés et dans les
établissements pour déficients mentaux. Leurs nesnbgprésentent respectivement 209 (57,6%) et
176 (48,5%) du total des épileptiques accueillissdas établissements d’éducation spéciale.

Tableau 62. Répartition par classe du nombre dgjiijees accueillis

EMS pour adultes EMS d’éducation TOTAL
handicapés spéciale

N= 57 % N= 25 % N= 82 %
< 1C 31 54,4 14 56,0 45 54,4
[10-20[ 15 26,3 4 16,0 19 23,2
[20-30[ 8 14,0 4 16,0 12 14,6
[30-40[ 2 3,5 1 4,0 3 3,7
[40-49] 0 0,0 1 4,0 1 1.2
>50 1 1,8 1 40 2 2,4

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aasoa Neuro Bretagne

La majorité des établissements (adultes et enfaatspeillent moins de 10 épileptiques. 19
établissements (23,2%) accueillent entre 10 efpi@piiques et 18 établissements (21,9%) plus de 20

épileptiques.
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Tableau 63.Proportion d'épileptiques accueillis

Type d'établissement %
Etablissement médico-social pour adultes handicapgés 16,2
Etablissement d’hébergem* 20,F
Etablissement de travail prote 14.¢
Etablissemeis et service di 3,¢
Accueil de jou 14,
Etablissement d’éducation spéciale 22,1
Etablissement pour déficients ment 16,¢€
Etablissement pour polyhandica 44.F
Etablissement pour déficients mote 31,€
Etablissement pour déficients soriels 17,2
Etablissement pour troubles du comportet 16,4
Total* 17,8

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne

Etant donné qu’un établissement peut regrouper elusitypes de structures, des épileptiques ont
été comptabilisés plusieurs fois.

* Pour les établissements ou il y a des données oaargs sur le nombre d’'épileptiques
('information sur le nombre de personnes prises @drarge est disponible pour tous les
établissements) : Proportion d'épileptigues = Nomhogal d'épileptiques accueillis dans les
établissements qui fournissent I'information/ Noenbstal de personnes prises en charge dans les
établissements qui fournissent I'information suntenbre d’épileptiques

Les épileptiques sont, en proportion, plus nombraxs les établissements d’éducation spéciale que

dans les établissements pour adultes.

Dans les établissements pour adultes, les épileggtigont, en proportion, plus nombreux dans les
établissements d’hébergement (20,5%).

Dans les établissements d’éducation spéciale pitepéiques sont, en proportion, plus nombreux dans
les établissements pour polyhandicapés (44,5%pes$ tbs établissements pour déficients moteurs

(31,6%)

Tableau 64. Répartition par classe des proporti@msldptiques accueillis

EMS pour adultes EMS d’éducation TOTAL
handicapés spéciale

N= 57 % N= 25 % N= 82 %
<10% 16 28,1 8 32,0 24 29,3
10 a 20% 15 26,3 7 28,0 22 26,8
20 a 30% 10 17,5 2 8,0 12 14,6
30 a 40% 3 5,3 3 12,0 6 7,3
40 a 50% 7 12,3 1 4,0 8 9,8
>50% 6 10,5 4 16,0 10 12,2

A noter que, pour 12,2% des établissements, larnt@jdes personnes accueillies sont épileptiques.
Pour 17,1% des établissements, 30 a 50% des pesaacueillies sont épileptiques et pour 41,4%
des établissements, 10 a 30% des personnes aiesusilht épileptiques.
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3.4 Caractéristiques des épileptiques accueillis

Tableau 65. Nombre d'épileptiques selon les caratitfires de la maladie

EMS pour adultes EMS d’'éducation TOTAL
Handicapés Spéciale

N= 648 % N=363 % N=1011 %
Epileptiques équilibrés 512 78,5 228 77,7 740 378,
Epileptiqgues pharmacorésistants 81 13,5 108 16,4 189 14,4
Epileptiques présentant 112 15,7 56 10,0 168 14,1
des épisodes de chutes
Epileptiques hospitalisés 31 7,2 22 9,2 53 7,7

au cours de I'année 2006

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne
Etant donné que le nombre de données manquartgsussfréquent pour ces questions que pour cellele
nombre d’épileptiques, la moyenne des proportiogggrise en compte

La proportion d’épileptiques équilibrés est compéralans les établissements adultes et pour enfants
(78,5% versus 77,7%). Le nombre de patients phamaaistants est proportionnellement plus
important dans les établissements d'éducation af@édil6,4% versus 13,5%). A linverse, les
épileptiques présentant des épisodes de chutespsopotrtionnellement plus nombreux dans les
établissements accueillant des adultes handicapég versus 10,0%).

4. Prise en charge des épileptiques

4.1 Prise en compte de la maladie épileptique danédeidn d’admission

Les établissements médico-sociaux sont trés partagéce qui concerne la prise en compte de la
maladie épileptique dans la décision d’admissi@netablissements (48,8%) déclarent en tenir compte
alors que 42 établissements (51,2%) n’en tienn@mnttpmpte.
Parmi les motifs de non admission, précisés patadlissements (55,9%) :
o [I'équilibre de la pathologie est cité a 19 reprises
o 5 établissements (14,7%) ajoutent qu’ils prennemt cempte I'épilepsie comme toute
pathologie mais celle-ci ne constitue pas une eentfication a 'admission
0 2 établissements (5,9%) n'ont pas de possibilithe’prise en charge médicale : I'épilepsie
peut étre un critére de non admission.

Parmi les 42 établissements qui déclarent ne pasdm en compte I'épilepsie dans la décision
d’admission, 26 apportent des précisions :
o 10 (38,5%) nuancent leur réponse en précisant' épidepsie doit étre néanmoins équilibrée.

o 7 (16,7%) établissements estiment que I'épilepsiestnpas une contre-indication a
'admission

o0 4 (9,5%) établissements considerent I'épilepsie rnenfiaisant partie des troubles associés a
d’autres handicaps.

Au total, I'équilibre de la pathologie est pris@mpte dans 29 établissements.
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4.1.1 Selon le type d’établissement

Tableau 66. Prise en compte de la maladie épileptiqns la décision d’admission d’un épileptique
selon le type d'établissement.
Type d’établissement

EMS pour adultes EMS d’éducation TOTAL
handicapés spéciale
N= 59 (%) N= 23 (%) N= 82 (%)
Décision Oui 31 52,5 9 39,1 40 48,8
dadmission o, 28 475 14 60,9 42 51,2

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aafoo Neuro Bretagne

Plus de la moitié (52,5%) des établissements pdultes handicapés prennent en compte I'épilepsie

dans la décision d’admission.
39,1% des établissements d’éducation spéciale enenen compte [|'épilepsie dans la décision

d’admission.

Tableau 67. Prise en compte de la maladie épileptiqns la décision d’admission d’un épileptique
selon le type d'établissement adulte.
Type d’'établissement adulte

Etablissement  Etablissement de TOTAL
d’hébergement travail protégé
N= 41 (%) N=15 (%) N=56 (%)
Décision Oui 21 51,2 9 60,0 30 53,6
dadmission o, 20 488 6 40,0 26 46,4

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne

Les établissements de travail protégé semblent pdus souvent compte de la maladie épileptique a
I'admission que les établissements d’hébergeméh0% versus 51,2%). La différence observée n’est

pas significative statistiquement.

4.1.2 Selon le nombre d’épileptiques accueillis
Tableau 68. Prise en compte de la maladie épileptiqms la décision d’admission d’'un épileptique
selon le nombre d’épileptiques accueillis.
Nombre d’épileptiques accueillis

Mc_Jins _de 10 P|_US d_e TOTAL
Epileptiques 10 épileptiques
N= 42 (%) N=40 (%) N=82 (%)
Décision  Oui 19 45,2 21 52,5 40 48,8
dradmission 5, 23 54,8 19 47,5 42 51,2

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aafoo Neuro Bretagne

En proportion, la prise en compte de I'épilepsiasdia décision d’admission apparait plus marquée
dans les établissements accueillant plus de 1@ptpjlues (52,5% versus 45,2%). La différence
observée n’est pas significative statistiquement.
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4.1.3 Selon la formation des professionnels

Tableau 69. Prise en compte de la maladie épileptiqns la décision d’admission d’un épileptique
selon la formation des professionnels.
Formation des professionnels

Oui Non TOTAL
N= 35 (%) N= 44 (%) N=79 (%)
Décision Oui 19 54,3 20 455 39 49,4
d’admission Non 16 45,7 24 54,5 40 50,6

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aasoa Neuro Bretagne

Les établissements qui investissent dans la foomaties professionnels prennent plus souvent en
compte la maladie épileptique dans la décision rdiagion (54,3% versus 45,5%). La différence
observée n’'est pas significative statistiquement.

4.1.4  Selon les répercussions sur les activités
Tableau 70. Prise en compte de la maladie épileptiqums la décision d’admission d’'un épileptique
selon les répercussions sur les activités.
Répercussions sur les activités

Oui Non TOTAL
N= 56 %) N=24 %) N=80 (%)
Décision  Oui 29 51,8 11 45,8 40 50,0
dadmission 27 48,2 13 54,2 40 50,0

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne

Il apparait que dans les établissements ou I'égidepntraine des répercussions sur les activaés, |
prise en compte de la pathologie dans la décisladmission est plus importante (51,8% versus
48,2%).

41.5 Selon les difficultés dans la prise en charge gdsgiques

Tableau 71. Prise en compte de la maladie épileptigns la décision d’admission d’'un épileptique
selon les difficultés dans la prise en charge géspiiques.
Difficultés dans la prise en charge
des épileptiques

Oui Non TOTAL

N= 35 (%) N=45 (%) N=80 (%)
Décision QUi 20 57,1 20 44.4 40 50,0
d’admission Non 15 42,9 25 55,6 40 50,0

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne
En proportion, la prise en compte de I'épilepsi¢a@mission apparait plus importante dans les

établissements qui expriment des difficultés damsplise en charge (57,1% versus 44,4%). La
différence observée n’est pas significative sigtistment.
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4.2 Répercussions sur les activités

Parmi les 83 établissements médico-sociaux répesdas établissements (69,9%) déclarent que la
maladie épileptique a des répercussions sur legtéstet 25 établissements (30,1%) estiment qu'il
n'y a pas de difficultés.
Parmi les 52 établissements précisant le typepkreéssions,

o 27 (51,9%) estiment qu’elles sont d’ordre physi(netation, équitation...),

0 19 (36,5%) sont d’ordre professionnel.
0 10 établissements (19,2%) expriment des problemesida pathologie elle-méme.
o]

La maladie épileptique a également des répercussianles sorties et les activités en général
pour 6 établissements (11,5%)

o Des répercussions sur les activités de loisirs éfom concert, restaurant) pour 2
établissements (3,8%) ont été citées.

En ce qui concerne les activités physiques, lde@mues nécessitent un encadrement plus important
(mentionné a 7 reprises) et une vigilance plusweceité 2 fois). Pour 8 établissements, les d@étvi
physiques sont autorisées selon I'équilibre de déhglogie ou le type d'épilepsie alors que 3
établissements les interdisent aux épileptiqueiscaccueillent.

Dans le domaine professionnel, I'utilisation de hiaes (mentionné a 5 reprises), le travail en haute
(mentionné a 4 reprises) et I'usage d’outils (mamié a 2 reprises) sont avant tout évités pour les
épileptiques. 4 établissements déclarent adapteodee a la pathologie. Les ateliers « horticulture
(mentionné a 2 reprises), les ateliers « bois >nfimené a une reprise) et les ateliers « métallede

fait des étincelles (mentionné a une reprise) vités pour les épileptiques.

Les répercussions sur les activités dues a la joafiecelle-méme s’expliquent principalement par des
problémes de fatigabilité (cité a 4 reprises), a@gortement (cité a 2 reprises).

Parmi les 10 établissements qui ont précisé |s®maide I'absence de répercussions sur les astivité
de l'établissement, 5 I'expliquent par le fait gles épileptiques accueillis ont une pathologie
équilibrée.

4.2.1 Selon le type d'établissement
Tableau 72. : Répercussions sur les activités misgsace dans I'établissement
du fait de la maladie épileptique selon le typdabéissement.
Type d'établissement

EMS pour adultes EMS d’éducation TOTAL
handicapés spéciale
N= 59 (%) N=24 (%) N=83 (%)
Répercussions  Qui 39 66,1 19 79,2 58 69,9
sur les activités
Non 20 33,9 5 20,8 25 30,1

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne

Pres de 2 établissements pour adultes sur 3 déttawe I'épilepsie engendre des répercussionsesur |
activités.

Pour les établissements d'éducation spéciale &0 estiment que I'épilepsie a des répercussions
sur les activités.
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Tableau 73. Répercussions sur les activités misptaea dans I'établissement
du fait de la maladie épileptique selon le typaabéssement adulte.
Type d’'établissement adulte

EMS EMS de travail TOTAL
d’hébergement Protégé
N=41 (%) N=15 (%) N=56 (%)
Reépercussions  Qui 26 63,4 13 86,7 39 69,6
sur les activités
Non 15 36,6 2 13,3 17 30,4

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aafoo Neuro Bretagne

L’étude des répercussions selon le type d’étabitisse adulte montre que les établissements de travai
protégé déclarent plus souvent avoir des répemssur les activités du fait de I'épilepsie (86,7%
versus 63,4%). La différence observée n’est pasfiigtive statistiquement a 5%.

4.2.2  Selon le nombre d'épileptiques accueillis
Tableau 74Répercussions sur les activités mises en placel'dtalslissement
selon le nombre d'épileptiques accueillis.
Nombre d’épileptiques accueillis

Moins de Plus de TOTAL
10 épileptiques 10 épileptiques
N= 43 (%) N=40 (%) N=82 (%)
Répercussions  Qui 24 55,8 34 85,0 58 48,8
sur les activités
Non 19 442 6 15,0 25 51,2

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne

Les répercussions sur les activités dans les gsallients qui accueillent plus de 10 épileptiques
(85,0% versus 55,8%) sont plus fréquentes. Lareiffiée observée est significative statistiquement a
1%.

Il est a noter que I'étude des répercussions suadévités selon les caractéristiques des épijeps
accueillis a mis en évidence plusieurs résultatsifitatifs.

Les établissements qui accueillent des épileptiguesmacorésistants déclarent plus souvent avoir
des répercussions sur les activités (78,4% ver88%. La différence observée est significative
statistiquement a 5%.

De méme, les établissements qui accueillent delepdipiues présentant des épisodes de chutes
déclarent plus souvent avoir des répercussionsesueictivités (76,1% versus 50,0%). La différence
observée est significative statistiquement a 5%.
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4.3 Formation sur I'épilepsie

L'information sur la formation professionnelle eslisponible pour 83 établissements. Les
professionnels de 37 établissements (44,6%) ontuae formation sur I'épilepsie. 46 établissements
(55,4%) n'ont pas investi dans la formation.
Parmi les 29 établissements qui précisent les niédale formation :
o 16 (55,2%) organisent des formations/informatianiernes qui peuvent étre assurées par des
neurologues, des neuropédiatres ou des infirmiers

0 4 établissements (13,8%) ont investi dans des dboms spécifiques a I'épilepsie pour
certains personnels. 1 établissement a formé ssomeel a I'injection de valium intra-rectal.

0 4 établissements (13,8%) ont cité I'AFPS (attestatle formation aux premiers secours) ou
SST (secouriste sauveteur du travail)

0 2 établissements (6,9%) ont cité la formation ahiticomme formation.

Parmi les 46 établissements qui n'ont pas invesisda formation sur I'épilepsie, 26 ont précigdr le
réponse.
0 6 établissements (23,1%) nuancent leur réponseéaispnt que le personnel a tout de méme
recu une information soit par un professionnel soé information écrite

0 b5 établissements (19,2%) n’éprouvent pas de beadimsner son personnel,

0 4 établissements (15,4%) n’ont pas de demande rdomeel

0 3 établissements (11,5%) déclarent ne pas avoin okt proposition de formation sur
I'épilepsie.

o 3 établissements (11,5%) n’estiment pas ce sujf&irdgation prioritaire.

0 2 établissements (7,7%) justifient 'absence d’'stissement dans la formation sur I'épilepsie
par la présence d’'une infirmiéere.

43.1 Selon le type d’établissement

Tableau 75. Formation sur I'épilepsie des profesmtmselon le type d'établissements.
Type d'établissement

EMS pour adultes EMS d’éducation TOTAL
handicapés spéciale
N= 59 (%) N=24 (%) N=83 (%)
Formation des  Qui 27 458 10 41,7 37 44,6
professionnels
Non 32 54,2 14 58,3 46 554

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne

La majorité des établissements pour adultes etuddtibn spéciale n’ont jamais investi dans la
formation
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Tableau 76. Formation des professionnels selomle dietablissement adultes.
Type d’établissement adulte

Etablissement Etablissement de TOTAL
d’hébergement  travail protégé

N=42 (%) N=16 (%) N=58 (%)
Formation des Oui 21 50,0 8 50,0 29 50,0
professionnels \ o 21 50,0 8 50,0 29 50,0

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne

La répartition de la formation des professionnelsss le type d'établissement adulte est parfaitamen
homogeéne.

4.3.2  Selon les difficultés dans la prise en charge gdeptiques
Tableau 77. Répercussions sur les activités misptaea dans I'établissement
selon les difficultés.
Difficultés dans la prise en charge
des épileptiques

Oui Non TOTAL
N=37 (%) N=45 (%) N=82 (%)
Formation des  Qui 17 459 20 44,4 37 451
professionnels
Non 20 54,1 25 556 45 54,9

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aafoo Neuro Bretagne

Parmi les établissements qui expriment des ditifsuVis-a-vis de la prise en charge des épileptique
17 (45,9%) investissent dans la formation et 204%# n’y investissent pas.
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4.4 Difficultés vis-a-vis de la prise en charge

L’information sur les difficultés vis-a-vis de laige en charge des épileptiques est disponible @dur
établissements. 37 établissements (44,0%) expridentifficultés vis-a-vis de la prise en chargs de
épileptiques. 47 établissements (56,0%) n’exprinpastde difficultés.
Parmi les 37 établissements estimant avoir deeudli#s dans la prise en charge des épileptiques, 2
ont précisé la nature de leurs difficultés :

o 18(62,1%) évoquent la gestion des crises d’épiepsi

Les autres difficultés citées concernent :
o0 le repérage des absences (2 reprises),

0 les troubles du comportement (2 reprises),
o l'orientation professionnelle (2 reprises).
0

La décision d'alerter les secours, la surveillarde nuit, le manque de formation,
I'interdiction de certains travaux ont été exprimésmme difficultés 1 fois par 4
établissements.

Parmi les 47 établissements qui n’expriment padiffieultés, 22 ont précisé leur réponse :
o 5 établissements expliquent I'absence de diffisufdér le savoir-faire dans la gestion des
crises acquis grace aux formations

0 4 établissements le justifient par I'équilibre dephthologie des personnes qu'ils prennent en
charge.

o 3 établissements limitent leurs difficultés graog protocoles qui ont été mis en place.

0 2 établissements mettent en avant la dédramatisaéis crises

0 2 établissements estiment que l'absence de diffisus’explique par la présence d'une
infirmiére.

44.1 Selon le type d’établissement

Tableau 78. Difficultés exprimés par les professaanis-a-vis de la prise en charge des épilepsique
selon le type d'établissement.
Type d’'établissement

EMS pour adultes EMS d’éducation TOTAL
handicapés spéciale
N=61 (%) N=23 (%) N=84 (%)
Difficultés  Oui 25 41,0 12 52,2 37 44,0
vis-a-vis des
épileptiques Non 36 59,0 11 47,8 47 56,0

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne
41% des établissements adultes expriment des uliffic vis-a-vis de la prise en charge des

épileptiques.
La majorité des établissements d’éducation spéeigdement des difficultés.
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Tableau 79. Difficultés exprimés par les profess@anis-a-vis de la prise en charge des épilepsique
selon le type d’établissement adultes.
Type d'établissement adulte

Etablissement Etablissement de TOTAL
d’hébergement travail protégé

N=42 (%) N=16 (%) N=58 (%)
Difficultés  Oui 18 42,9 7 43,8 25 43,1
vis-a-vis des

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne
La répartition selon le type d’'établissement adetiehomogéne.

4.4.2 Selon le nombre d’épileptiques accueillis

Tableau 80. Difficultés vis-a-vis des épileptiquemsn le nombre d’épileptiques.
Nombre d’épileptiques accueillis

Moins de Plus de TOTAL
10 épileptiques 10 épileptiques
N=44 (%) N=40 (%) N=84 (%)
Difficultés  Qui 16 36,4 21 52,5 37 44,0
vis-a-vis des
épileptiqgues Non 28 63,6 19 47,5 47 56,0

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne

Davantage de difficultés sont déclarées dans &digsements qui accueillent plus de 10 épilepsque
(52,5% versus 36,4%). La différence observée pastsignificative statistiquement.

D’autres part, il est a noter que les établissesngnt accueillent des épileptiques pharmacorédsstan
expriment plus souvent des difficultés vis-a-vislagrise en charge des épileptiques (62,2% versus
22,2%). La différence observée est significatiadistiquement a 1%.

5. Suivi spécialisé des épileptiques

5.1 Modalités de prise en charge spécialisée

Tableau 81. Modalités de la prise en charge médsaaieialisée
EMS pour adultes EMS d’éducation TOTAL
handicapés spéciale

N= 61 (%) N=25 (%) N=86 (%)

Une convention lie I'établissement

a un neurologue ou a un neuropédiatre 2 3,3 5 20,0 7 8,1
qui intervient dans |'établissement

Le suivi est réalisé hors 58 95,1 22 88,0 80 93,0
de I'établissement

Autre 9 14,8 0 0,0 9 10,5

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne
Les totaux des pourcentages sont supérieurs a 10fait des réponses multiples.

2 établissements assurent le suivi de leurs éfajlegd par le biais de la convention mais aussdpar
spécialistes extérieurs a I'établissement.
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Pour les 9 établissements qui assurent une pristhamge « autre », il s’'agit d’'une prise en charge
interne par des médecins généralistes ou des Bptasiavacataires (psychiatres, neuropsychiates).
de ces établissements y associent un suivi hdtétdblissement. Le'9" établissement précise que le
suivi neurologique est inexistant. Le renouvellem&st assuré par le médecin généraliste.
L’intervention du spécialiste dans cet établissameshtres rare : 3 fois en 11 ans.

51.1 Existence d’une convention

Le temps d'intervention des spécialistes est tigpadlate. Il varie de 4 jours par semaine a une
vacation par trimestre pour les 6 établissememtsn@ants. Un établissement n’a pas précisé le temps
d’intervention du spécialiste intervenant.

Ce dispositif est adapté pour 5 établissementsbgungéficient d’'une convention. lls apprécient la
gualité, la cohérence et la continuité des acti@esdispositif évite aussi a des enfants peu mollie
se déplacer. Enfin, la discussion des dossiers kvepécialiste est un bon élément de formation
continue pour les médecins du centre.

1 établissement considére le dispositif comme iptddl déplore le temps insuffisant d’intervention
et la non disponibilité du praticien.

5.1.2 Suivi externe a I'établissement

5.1.2.1Modalités du suivi

74 établissements ont précisé les modalités dé dmileurs épileptiques.
Les professionnels qui interviennent dans le swigs épileptigues sont le neurologue ou le

neuropédiatre (mentionné & 57 reprises) et le n@dwaitant (mentionné a 13 reprises). 9
établissements assurent simultanément la prishage des épileptiques par ces 2 professionnels.

La prise en charge du suivi (prise de rendez-vbaE@mpagnement) est le plus souvent assurée par
la famille (20 établissements) ou par I'épileptiduieméme (3 établissements). Dans 9 établissements
une consultation chez le spécialiste peut étre ddé® par le médecin traitant. 6 établissements
accompagnent les épileptiques qu’ils accueillert@nsultations spécialisées. Pour 2 établissements
le spécialiste organise la prise en charge. 4 igétavhents planifient la prise en charge spécialisce
leurs épileptiques.

Un établissement ajoute que le suivi neurologigaes personnes résidant dans I'établissement est
assuré mais pour les externes, « il est plus difabe mobiliser les familles et certains n'ont plde
suivi. » Un autre établissement déclare que lasepén charge du traitement par les familles est
insuffisante.

5.1.2.2Satisfaction par rapport au dispositif

Parmi les 80 établissements dont le suivi des @tujlees est assuré hors de I'établissement, 67 ont
répondu a la question sur leur satisfaction papaepa ce dispositif. 57 établissements (85,1%} son
satisfaits de ce mode d’organisation.

23 établissements ont précisé les raisons de latisfaction. La disponibilité du spécialiste est
avancée a 6 reprises. La continuité des soinssaklations de confiance entre I'établissemenegt |
praticiens ont été citées 3 fois. Les autres élésnda satisfaction mentionnés a 2 reprises sont la
proximité, la communication, la liberté des fanslle

3 établissements précisent que ce mode d’orgamistatir suffit.

Parmi les 10 établissements qui n’estiment pasidpoditif mis en place adapté a leurs besoins, 3
établissements expriment leur difficulté a obtexies rendez-vous avec les spécialistes. 3
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établissements souhaiteraient une meilleure conpation qui fait parfois défaut. La mise en place de
protocoles individualisés est demandée par 2 étbtients.

e Selon le type d’'établissement

Tableau 82. Satisfaction par rapport au dispositisaivi externe a I'établissement
selon le type d'établissement.
Type d’établissement

EMS pour adultes EMS d’éducation

. . . TOTAL
handicapés spéciale
= 0,
N= 49 (%) N=18 ) N767 (%)
Satisfaction  Qui 42 857 15 833 57 851
par rapport
au dispositif Non 7 14,3 3 16,7 10 14,9

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aafoo Neuro Bretagne

Au total, 14,9% des établissements ne sont pasfatdi du dispositif de suivi externe a
I'établissement.

Tableau 83. Satisfaction par rapport au disposgtisdivi externe a I'établissement
selon le type d'établissement adulte.
Type d'établissement adulte

Etablissement Etablissement de TOTAL
travail protégé

d’hébergement

N= 36 (%) N=10 (%) N=46 (%)
Satisfaction Oui 30 83,3 8 80,0 38 82,6
par rapport
au dispositif Non 6 167 2 200 8 174

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne

La répartition selon la satisfaction par rapportapositif de suivi externe a I'établissementestylpe
d’établissement adulte semble homogéne.

» Selon le nombre d’'épileptiques accueillis

Tableau 84. Satisfaction par rapport au disposgtisdivi externe a I'établissement
selon le nombre d’'épileptiques accueillis.
Nombre d'épileptiques accueillis

Mo_ins Qe PI_us dg TOTAL
10 épileptiques 10 épileptiques
N=37 (%) N=30 (%) N=67 (%)
Satisfaction oui 31 83,8 26 86,7 57 851
par rapport
au dispositif Non 6 16,2 4 13,3 10 14,9

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne

Quel que soit le nombre d'épileptiques accueillss, satisfaction par rapport au dispositif est
équivalente.
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o Epileptiques équilibrés

Tableau 85. Satisfaction par rapport au dispositif
selon I'équilibre de I'épilepsie des personnes ailies.
Totalité des épileptiques équilibrés

Oui Non TOTAL
N=17 (%) N=44 (%) N=61 (%)

Satisfaction Oui 17 100,0 34 77,3 51 83,6

par rapport
au dispositif NOn 0 0,0 10 22,7 10 16,4

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aaioa Neuro Bretagne

Les établissements dont la totalité des épilepigest équilibrée sont plus souvent satisfaits du
dispositif de suivi externe a I'établissement (090, versus 77,3%). La différence observée est
significative statistiquement a 5%.

o Epileptiques pharmacorésistants

La satisfaction par rapport au dispositif est proponellement moins importante dans les
établissements qui accueillent des épileptiqguesrnpdeorésistants (80,0% versus 100,0%). La
différence observée n’est pas significative sigtisment.

o Epileptiques présentant des épisodes de chute

Tableau 86. Satisfaction par rapport au dispositisaivi externe a I'établissement
selon la présence d'épileptiques présentant desdgs de chute.
Epileptiques présentant des épisodes de chutes

Oui Non TOTAL
N=37 (%) N=16 (%) N=53 (%)
Satisfaction Oui 27 73,0 16 100,0 43 81,1
par rapport Non
au dispositif 10 27,0 0 0,0 10 18,9

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne

La satisfaction par rapport au dispositif est prtipanellement moins importante dans les
établissements qui accueillent des épileptiquesemtant des épisodes de chute (73,0% versus
100,0%). La différence observée est significatiedistiguement a 5%.

» Selon les difficultés dans la prise en charge gédepiiques

Tableau 87. Satisfaction par rapport au disposttigudivi externe
selon les difficultés vis-a-vis de la prise en deades épileptiques.
Difficultés vis-a-vis de la
prise en charge des épileptiques
Oui Non TOTAL

N=27 (%) N=38 (%) N=65 (%)
Satisfaction Oui 20 74,1 35 92,1 55 84,6
parrapportau o, 7 259 3 79 10 154
dispositif
Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne
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La satisfaction par rapport au dispositif est prtipanellement moins importante dans les
établissements qui rencontrent des difficultés 1% versus 92,1%). La différence observée est
significative statistiquement a 5%.

5.1.2.30rganisation de la communication

73 établissements ont expligué comment est orgémisEmmunication dans leur établissement.

La communication entre les spécialistes consultées professionnels de I'établissement se fait
principalement par le biais de courriers et compteslus (mentionné 41 fois) et de contacts
téléphoniques (mentionné 22 fois). Les professinir@ervenant dans la communication sont les
infirmiéres (mentionné a 18 reprises) et les médeadiu centre (mentionné a 13 reprises).
L’accompagnement des épileptiques par le persaméBtablissement (le plus souvent l'infirmiere)
lors des consultations permet une communicatiort évespécialiste (mentionné a 10 reprises). La
communication se fait également par I'intermédidieda famille ou des épileptiques eux-mémes dans
6 établissements. La communication avec les spsteial est rare voire inexistante pour 4
établissements.

5.2 Propositions pour améliorer le dispositif adopté

18 établissements ont proposé des éléments qurgienir améliorer les modalités de suivi. La
formation sur I'épilepsie du personnel est demarnt#tes 4 établissements. 3 établissements expriment
leurs difficultés pour obtenir des comptes-rendeisohsultations. 2 établissements souhaiteraient qu
le suivi soit effectué par des neurologues spégéalhon seulement dans I'épilepsie mais aussildans
handicap.

6. Attentes vis-a-vis du réseau régional

6.1 Obijectifs attendus

L'objectif le plus attendu par les établissementadito-sociaux est celui qui «vise a aider a la
formation des professionnels », pour 79,7% desliss@ments répondants, suivi de celui qui vise a
« faciliter la prise en charge du patient épilepgio avec 58,1% des établissements.

10 établissements ont proposé d’autres orientapons le réseau régional. Parmi les autres obgectif
proposeés, 2 établissements souhaiteraient la migtaee de groupe de parole pour les patients. Pour
un établissement, le réseau pourrait améliorefofmation des familles. La formation des étudiants
sur I'épilepsie en écoles d'infirmiers et d’aidesegmants (mentionné une fois) pourrait étre amééor

et des informations sur les nouveaux anti-épilegsg(mentionné une fois) ont été demandées. En ce
qui concerne la prise en charge des patients épjlegs, un établissement réclame la mise en place
d’un protocole commun. Un autre établissement siteraét des consultations pluridisciplinaires pour
ses patients épileptiques. Un établissement propmhntification des personnes ressources qui
pourraient étre contactées en cas de besoin.

Tableau 88. Objectifs attendus des établissemertEméociaux
Effectifs %

N=74
Améliorer la communication entre professionnels 27 36,5
Mettre en place le partage de l'information 32 243,
Aider a la formation des professionnels 59 79,7

Faciliter la prise en charge du patient épileptique 43 58,1
Autre 10 13,5

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne
Les totaux des pourcentages sont supérieurs a Hi0fait des réponses multiples.

123



6.2 Intention d’adhésion
58 établissements (67,4%) ont répondu a la questioteur intention d’adhésion. 37 établissements
(63,8%) y sont favorables. 15 établissements (2br9é&priment pas le désir d’adhérer a ce réseau de
soins dont 4 le justifient par le faible nombre piléptiques accueillis dans leurs établissements. 6

établissements n'ont pas d’avis tranché sur latopures

6.2.1  Selon le type d'établissement
Tableau 89. Intention d’adhésion selon le type #lé&sement.
Type d’établissement

EMS pour adultes EMS d’éducation TOTAL

handicapés spéciale
N=36 (%) N= 16 (%) N=52 (%)
Intention Oui 23 63,9 14 87,5 37 71,2
d’adhésion
Non 13 36,1 2 12,5 15 28,8

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne

La quasi-totalité des établissements d’éducatiéciafe souhaitent adhérer au réseau régional.

Les établissements « adultes » souhaitent, en itdgjadhérer au réseau régional.
Tableau 90. Intention d’adhésion selon le type @l&aements adultes.

Type d’'établissement pour adultes

Etablissement Etablissement TOTAL
d’hébergement de travail protégé
N=27 %) N=8 (%) N=35 (%)
Intention  Qui 18 66,7 4 50,0 22 62,9
d’adhésion
Non 9 33,3 4 50,0 13 37,1

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne

Les établissements d’hébergement semblent plussabgouhaiter adhérer au réseau régional (66,7%
versus 50,0%). La différence observée n’est pasfiigtive statistiguement.

6.2.2  Selon le nombre de personnes épileptiques
Tableau 91. Intention d’adhésion selon le nombrpatsonnes épileptiques.
Nombre de personnes épileptiques

Moins de 10 Plus de 10 TOTAL
N=23 (%) N=29 (%) N=52 (%)
Intention  Qui 15 65,2 22 75,9 37 71,2
d’adhésion
Non 8 34,8 7 24,1 15 28,8

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne

Les établissements qui accueillent plus de 10 giglees semblent plus souvent souhaiter adhérer au
réseau régional (75,9% versus 65,2%). La différetxservée n’est pas significative statistiquement.
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6.2.3 Selon I'équilibre de I'épilepsie des personnes aitlbeis

Tableau 92. Intention d’adhésion selon I'équilibes é@pileptiques accueillis.
Totalité des épileptiques équilibrés

Oui Non TOTAL
N=13 (%) N=30 (%) N=43 (%)
Intention  Qui 7 50,0 28 87,5 35 76,1
d’adhésion
Non 7 50,0 4 12,5 11 23,9

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatioa Neuro Bretagne

Les établissements ou les épileptigues ne sontépaslibrés souhaitent davantage adhérer. La
différence observée est significative statistiquendel %.

6.2.4  Selon la formation des professionnels
Tableau 93. Intention d'adhésion selon la formaties professionnels
Formation des professionnels

Oui Non TOTAL
N=23 (%) N=24 (%) N=47 (%)
Intention  Oui 19 826 17 708 36 76,6
d'adhésion ., 4 174 7292 11 234

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aatoa Neuro Bretagne

Les établissements qui investissent dans la foomaties professionnels semblent plus souvent
souhaiter adhérer au réseau (82,6% versus 70,8&)ifférence observée n’est pas significative

statistiquement.
Selon les difficultés vis-a-vis de la prise en geatdes épileptiques

6.2.5

Tableau 94. Intention d’adhésion selon les diffisilvis-a-vis de la prise en charge des épileptiques
Difficultés vis-a-vis de la prise en charge
des épileptiques

Oui Non TOTAL

N=26 (%) N=26 (%) N=48 (%)
Intention  Oui 22 84,6 15 57,7 37 71,2
dadhésion 4 154 11 423 15 288

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Assioci Neuro Bretagne

Les établissements qui expriment des difficultésldent plus souvent souhaiter adhérer au réseau
(84,6% versus 57,7%). La différence observée gnifiiative statistiguement a 5%.
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6.2.6 Selon la satisfaction par rapport au dispositifdi externe

Tableau 95. Intention d’adhésion selon la satisfagbar rapport au dispositif de suivi externe
Satisfaction par rapport
au dispositif de suivi externe

oui Non TOTAL
N=31 (%) N=6 (%) N=37 (%)

Intention  Oui 24 77,4 6 100,0 30 81,1

dadnésion \on 7 226 0 00 7 18,9

Source : Enquéte EMS 2006-2007. Exploitation Aafoo Neuro Bretagne

Les établissements non satisfaits du dispositifsderi externe a I'établissement souhaitent plus
souvent adhérer au réseau (77,4% versus 100,0%jliffémence observée n’est pas significative
statistiquement.

7. Enrésumé

Le nombre moyen d’épileptiques est supérieur a dfisdes établissements accueillant des adultes
handicapés et dans les établissements d’éducatimiase.

Les établissements d’hébergement accueillent ntaj@inent des épileptiques. Pour les
établissements d’éducation spéciale, ce sont Esdigtements pour polyhandicapés qui regroupent
davantage d’épileptiques.

Les établissements sont trés partagés en ce queunla prise en compte de I'épilepsie dans la
décision d’admission. 29 établissements déclasmt tompte de I'équilibre de la pathologie dans la
décision d’admission.
Les établissements qui prennent le plus en conipmldpsie dans la décision d’admission, en
proportion, sont :

- les établissements adultes et les établissementavdg! protégé

- les établissements qui accueillent plus de 10 gtiijees

- les établissements qui investissent dans la foomatés professionnels

- les établissements ou I'épilepsie entraine degeapsions sur les activités

- les établissements qui expriment des difficultésisdda prise en charge des

épileptiques

La majorité des établissements déclarent que €ppik entraine des répercussions sur les activités
(principalement sur les activités physiques).
Les répercussions sur les activités sont plus édupent déclarées dans :
- les établissements d’éducation spéciale
- les établissements de travail protégé
- les établissements qui accueillent plus de 10 @mjees (résultat significatif
statistiquement)
- les établissements qui accueillent des épileptigpbearmacorésistants (résultat
significatif statistiquement)
- les établissements qui accueillent des épileptiquésentant des épisodes de chute
(résultat significatif statistiquement)

Une minorité d’établissements ont investi danotanition des professionnels sur I'épilepsie.
Les établissements qui investissent le plus daf@it@ation des professionnels sont, en proportes,
établissements médico-sociaux pour adultes.
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37 établissements expriment des difficultés danwike en charge des patients épileptiques. A noter
gue parmi les difficultés exprimées, la gestion ctéses est évoquée en premier lieu.
Les établissements qui expriment le plus de difiésy en proportion, sont :

- les établissements d’éducation spéciale

- les établissements qui accueillent plus de 10 jgiijees.

- les établissements qui accueillent des pharmasta@ss. (résultat significatif statistiquement)

Peu d’établissements ont une convention qui lialfissement & un neurologue ou un neuropédiatre.
Les épileptiques accueillis sont suivis a I'extéride |'établissement.
10 établissements ne sont pas satisfaits du diffpois en place.

Les établissements les moins satisfaits sont :
- les établissements qui accueillent des épileptignes équilibrés (résultat significatif
statistiquement)
- les établissements qui accueillent des épileptighasmacorésistants
- les établissements qui accueillent des épileptiguesentant des épisodes de chutes
- les établissements qui expriment des difficultémisdda prise en charge des patients
épileptiques (résultat significatif statistiquement

La majorité des établissements souhaitent adhéreéseau. L'objectif le plus attendu est celui qui
vise a aider a la formation des professionnels. dtablissements qui souhaitent le plus adhérer, en
proportion, sont :

- les établissements d’éducation spéciale

- les établissements qui accueillent plus de 10 jgiiijees

- les établissements ou les épileptiques ne sordquabbrés

- les établissements qui investissent dans la foomati

- les établissements qui expriment des difficultésasvis de la prise en charge des patients

épileptiques. (résultat significatif statistiquertjen
- les établissements qui ne sont pas satisfaitsshositif de suivi externe
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E. Bilan des consultations
« epilepsie et travail »

du déepartement d’llle-et-Vilaine

1. Principe des consultations « épilepsie et travail »

Cette consultation multidisciplinaire existe depuykisieurs années a Rennes. Elle réunit, trés
régulierement, un épileptologue, un médecin de [¥PM, une assistante sociale, un représentant de la
médecine du travail.

Cette structure a pour objectif principal de diagituer la problématique de maintien de I'emploi et
de rechercher des pistes de résolution. Pour ce, falle informe le patient sur les démarches
administratives a effectuer et les outils d'aidereaintien ou au reclassement. Elle aide le casaéthé

a monter les dossiers administratifs. Elle props@atient (toujours avec son accord) de le metire
contact avec les acteurs de l'insertion professibmret plus particulierement avec son médecin du
travail. Cette consultation donne également damgios cas un avis consultatif sur I'aptitude a la
conduite automobile (les décisions ne peuvent @tises que par la commission départementale du
permis de conduire).

Les patients sont adressés par leur médecin géméydeur neurologue ou le médecin du travail. Le
délai d’'attente est de plus de 3 mois.

2. Devenir des patients ayant eu recours aux consultahs
« epilepsies et travail »

24 patients ont consulté dans le cadre des cotisnka« épilepsies et travail » entre mars 2005 et
mars 2006.
Cette consultation a fait I'objet de :
- conseils d’orientation pour 8 patients
- de problémes de maintien au travail pour 16 patient
0 pour 8 patients, la consultation permet le maintien
0 pour 4 patients, la consultation confirme la coiidication et propose les démarches
ultérieures,
0 pour 1 patient la consultation contre-indique
0 pour 1 patient, la consultation aurait permis leintien mais le patient a changé
d’orientation,
o 1 patient était déja licencié le jour de la coraidn,
0 pour un patient I'information sur le devenir n’gsis disponible
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LIMITES DES ENQUETES

1. Enquétes qualitatives aupres des médecins genéridis,
spécialistes et urgentistes

Le panel de professionnels interrogés est larges Hdférentes catégories de professionnels
susceptibles de prendre en charge, au niveau nhédasépileptiques ont été interrogés : médecins
généralistes, spécialistes, urgentistes. Pour Ipsethieres enquétes, dans chaque département, les
professionnels ont été tirés au sort a partir devde sondage pertinentes. La base de sondagéeutil
pour les médecins généralistes est celle du GRQ lporégion Bretagne, celle utilisée pour les
spécialistes est celle de I'étude de l'incidencédadsclérose en plaque. La base de sondage du GROG
regroupe des médecins répartis de fagcon homogénessd départements bretons, de zones rurales et
urbaines. Les spécialistes ayant participé a l&sud la sclérose en plaque sont aussi réparfecda
homogeéne sur le territoire breton.

Les échantillons de médecins interrogés sont reptasfs.

Ainsi, des médecins des 4 départements bretonzodes rurales et urbaines pour les médecins
généralistes, ont été interrogés.

Le mode de recueil utilisé était téléphonique. Galende recueil présente de nombreux avantages
notamment en terme de rapidité et d'absence deckplent. La qualité des données est correcte et les
données manquantes sont rares. Le seul biais posdiins ce type d'enquéte est le biais de
'enquéteur (effekc hawthorne »Jjui peut influencer les réponses des médecingaggés. Ce biais est
néanmoins minimisé par le recueil téléphoniquerg@port au recueil « face a face ».

A noter, le motif de refus de participation des e@ds généralistes (17 refus sur 41 sollicitatidiés)
au faible nombre de patients épileptiques pristemge par ces professionnels.

2. Enquétes quantitatives

2.1 Enguéte quantitative aupres des patients

Seuls les patients qui consultent un spécialisteéth interrogés. Pour des raisons de faisabilité,
n'était pas possible d’'interroger les patientsrjant pas de suivi spécialisé, c’est a dire ceuxsgat
suivis uniquement par un médecin généraliste et gaun’ont pas de suivi non spécialisé.

20 spécialistes ont été sollicités pour distribuar questionnaire a 10 patients épileptiques les
consultant. Finalement, seuls 16 spécialistes anticpé dont 2 ont distribué moins de 5

guestionnaires. L'enquéte a donc été réalisée delqmotocole par 14 spécialistes. Initialement, le
panel de spécialistes était représentatif, tougyless d’activité (neurologues libéraux, neurolague

hospitaliers, épileptologues et neuropédiatresipdtaeprésentés. La non participation de certains
spécialistes, plus importante pour certains typestigité, engendre un déséquilibre et un biais de
sélection, les patients consultant les differemécrlistes étant tres différents par rapport & leu
épilepsie. Par exemple, les patients qui consultenépileptologue présentent une pathologie plus
complexe.
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Limites des enquétes

Dans la présentation des résultats de cette enqlé&tg@ourcentages sont comparés. Ces comparaisons
sont a prendre avec précautions car les dénomisatent parfois de faibles effectifs.

D’autre part, les questionnaires ont été globalarhgam renseignés par les patients et comportant pe
d’'incohérence.

2.2 Enquéte quantitative dans un service d’'urgences

Cette enquéte a permis d’émettre des hypothésamnunt sur la typologie des patients épileptiques
gui ont recours aux urgences mais elle a été éatlans un seul service qui n'est pas représedestif
autres services d’'urgences de la région. En dfgtrise en charge des patients épileptiques semble
bien codifiée dans ce service. Un autre servicegdices s'était porté volontaire mais le nombre de
patients était trop faible pour recueillir le nomlde patients souhaité. D’autre part, le nombre de
fiches d’informations recueillies est faible podaliser une analyse quantitative approfondie. Les
résultats présentés sont donc difficilement géisatfalles aux autres services d’urgences.

2.3 Enquéte quantitative aupres des établissements cmédciaux des Cotes
d’Armor et d’llle-et-Vilaine

Le premier fichier, utilisé par les promoteurs, poenvoyer le questionnaire présentait des
incohérences. Des établissementspargsentaient des criteres d’exclusion ont recu ugstipnnaire.
D’autre part, le nombre de doublons figurant daetsecbase était treés important ; une seule streictur
pouvant regrouper plusieurs établissements. Ldfrehiprésentés dans le document complémentaire
remis en avril 06 a ’ARH sont donc inexacts puiggise sont appuyés sur cette base. Le nettoyage
de la base a donc été nécessaire pour pouvoircezlées établissements et pouvoir établir un tax d
participation. Cette complexité de I'organisatiogs detablissements ne permet pas une extrapolation
des résultats de cette enquéte aux départemeMsrtiihan et du Finistére.

Une autre limite a cette étude est I'existence ddiais de sélection, lié a la non participation des
établissements médico-sociaux. Le taux de participa’éléve a 53,5%. On peut supposer que les 75
établissements qui n'ont pas répondu sont desigtabients qui sont peu concernés par I'épilepsie ce
qui surestime les résultats de cette enquéte.

Dans la présentation des résultats de cette englgsg@ourcentages sont comparés. Ces comparaisons
sont & prendre avec précautions car les dénomisagent parfois trés faibles.
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1. Importance de la pathologie

1.1 Enterme de fréquence

Les études de prévalence ou d’incidence sont rane$rance et les études publiées au niveau
occidental montre une grande variabilité des absffiSelon les études, la prévalence estimée varie d
4 a 8 pour 1000 habitants et l'incidence estiméese2b et 70 pour 100 000 habitants ce qui montre
gue I'épilepsie est une pathologie fréquente danspdpulation. Elle est I'une des affections
neurologiques les plus fréquentes.

Ceci est confirmé par la part des consultationssgésialistes pour épilepsie.

L’enquéte réalisée dans le cadre du livre blannearrologie a estimé a environ 10% la proportion de

consultations pour épilepsie la situant comme peemiotif de consultation d’un neurologue.

Une enquéte exhaustive auprés des neuropédiatriesrdgion sur le nombre de consultations pour

épilepsie a été également réalisée (voir annexéesnombre annuel moyen de consultations pour

épilepsie s’éléve a 320 par neuropédiatre.

Malheureusement, l'information fournie par les mdogues dans le cadre de la mise en ceuvre de
'enquéte patient n'a pas permis d’avoir des chfffiables sur la proportion de consultations pour

épilepsies.

L'étude des différentes bases de données dispsralyeécisé I'importance de la pathologie au niveau
régional.

En 2005, 515 épileptiques ont obtenu une prisehange dans le cadre de I'ALD, alors que, a titre de
comparaison, le nombre de cas incidents est estiiné 755 et 2030 dans la région. L'étude de Weéeill,
décrite dans la synthése bibliographique, a pedwistimer le nombre d'épileptiques pris en charge
dans le cadre de I'ALD a 2200 en Bretagne. L'étddda base de données des nouvelles demandes
d’ALD entre 2000 et 2005 évalue le nombre de pédigmis en charge au titre de I'ALD a 2562
(somme des nouvelles demandes entre 2000 et Z306) considérer la mortalité.

En 2003, 7 décés sur 1000 ont pour cause prinocipasssociée I'épilepsie.

L'étude de la base PMSI-MCO a permis d’estimerdenbre de patients épileptiques hospitalisés au
cours de I'année 2003 a plus de 8 000 patientsn Se reporte a la prévalence estimée d’épilemgique
en Bretagne (entre 12 300 et 24 600), cela repigsenminimum un épileptique sur trois. A noter,
gue les épileptiques hospitalisés sont majoritagérgndes hommes (61%), le plus souvent agés de 40 a
60 ans (31,9%) et finistériens (31,9%). L'enquéteras de patients a montré que pres de 1/3 des
patients ont été hospitalisés au cours des 12atsmiois.

L'importance de I'épilepsie en terme de fréquenétéaégalement montrée dans I'enquéte aupres des
établissements médico-sociaux. La proportion défgpijues par rapport a la population totale
accueillie s’éleve a environ 18%.

Les admissions aux urgences pour crises comitiate® presque quotidiennes pour plusieurs
établissements interrogés.
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1.2 Enterme de gravité

Les auteurs cités dans la bibliographie ont démoquie la mortalité est plus élevée chez les
épileptiques que dans la population générale.

La pharmacorésistance est un critere de graviti@ gathologie. Cette situation implique de graves
problémes d’insertion, professionnelle pour lesltaduet scolaire pour les enfants. Leur nombrstn’e
pas négligeable puisqu’il représente 20% des djujlegs dans la littérature.

Dans I'enquéte aupres des patients suivis par éciafste, les données ne permettaient pas deréédui
la pharmacorésistance des patients. Ceci dit, (dug0% des patients de I'échantillon ne sont pas
stabilisés malgré un traitement lourd.

1.3 En terme de co(t

1.3.1 Direct
Une seule étude francaise a évalué le colt dieetégilepsie et les données datent de 1995-1996.

Des neurologues et des urgentistes ont plusieuss déclaré que le recours aux urgences des
épileptiques n’est pas souvent justifié pour unisecrLe motif de recours aux urgences le plus
fréquent est la crise d’épilepsie simple alorslquei s’agit pas d’'un motif qui justifie d’'une prise
charge aux urgences selon les urgentistes. Ogiede ce type de recours est loin d'étre négligeab
en temps pour les urgentistes et en argent pospd#&#té et ceci d'autant plus si ce recours aux
urgences entraine une hospitalisation.

Les données sur l'activité des urgences ne sontigaenibles dans le PMSI. L'enquéte auprés des
patients a montré qu'il y a eu 111 recours aux mgcge au cours des 12 derniers mois pour 38,0% des
patients de I'échantillon.

De plus, le nombre d’hospitalisations en MCO dédritiessus entraine des codts importants. Ceci a
également été démontré par I'enquéte auprés diesiizat39 patients ont été hospitalisés représentan
78 hospitalisations.

1.3.2 Indirect
Les codts indirects semblent beaucoup plus impterigue les codts directs.

Les retentissements sur la vie sociale sont imptertaour les adultes mais également pour les enfant
et leurs parents. La bibliographie et certains olegues mettent en avant des problemes d’insertion
professionnelle pour les adultes et les difficukéslaires pour les enfants. Prés d’'un enfantrsis t
doit étre aidé pour sa scolarité en milieu ordmair

2. Problématiques exprimés par les médecins et les
professionnels

2.1 Problématiques fonctionnelles et pratiques

2.1.1  Points positifs
Les médecins généralistes et les spécialistesa#tigue la communication se fait bien entre eus. Le
médecins généralistes n’hésitent pas a demandervismeurologique et les neurologues adressent
leurs patients qui leur posent probléme aux épilegties. Dans l'autre sens, la communication
fonctionne bien également puisque les neurologudégdent le suivi intermédiaire au médecin
généraliste.
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L'objectif du réseau qui vise a améliorer la commation entre professionnels est d'ailleurs
I'objectif le moins attendu par les neurologueséidux et hospitaliers, les épileptologues, les
médecins généralistes et les médecins urgentigesersi ces derniers souhaitent une amélioration de
la communication notamment avec les neurologuésdikx.

Les entretiens aupres des urgentistes ont monérdéagurise en charge d’un épileptique ne pose eas d
probléme particulier. Il ne semble pas y avoir dieen inutile. Leur rble consiste, selon eux,
simplement a traiter la crise.

2.1.2 Points a améliorer

- Des problemes de fonctionnement

Plusieurs médecins généralistes et pédiatres auuévlia longueur des délais d’attente pour obtenir
un rendez-vous avec un spécialiste. Pour palliatélai d'attente, les médecins généralistes et les
pédiatres peuvent décider de faire hospitaliser patient. Ces pratiques engendrent des colts qui
pourraient étre évités par une « simple » consoiftathez un neurologue d’autant plus que ceux-cCi
déclarent peu hospitaliser leurs patients épilepsg Un épileptologue a également soulevé ce
probleme ce qui 'améne a prendre en charge deanenfpour réduire le délai d'attente de
neuropédiatrie.

Un département breton se plaint en particulieralgsence d’'un médecin pouvant interpréter les EEG
pédiatrique.

L'accés aux examens complémentaires a égalemensoédévé par différents professionnels. Le
nombre de techniciens EEG est trés faible pour piouaire face a la demande. Certaines zones
géographiques ne sont pas équipées de vidéo-EEG.

Prés de la moitié des établissements médico-sopiannent en compte la pathologie dans la décision
d’admission. 19 établissements (sur 56) déclanaridre en compte I'équilibre de la pathologie ce qu
limite I'accés des épileptiques qui posent le pleglifficultés aux établissements médico-sociaux.

Le suivi neurologique des épileptiques handicapédeeplus souvent organisé par la famille ce qui
laisse peu de possibilités a I'établissement déiéque le suivi est réalisé régulierement. Dé&its,
des établissements ont déclaré que la prise egelpar la famille était parfois insuffisante.

- Des problémes dans la prise en charge des épilestiq

Différents professionnels interrogés ont constate gles épilepsies-absences et des épilepsies
partielles étaient parfois diagnostiquées alorslguraladie se manifestait depuis longtemps. Déautr
part, pour des adultes, certains professionnelstatant que des traitements n’'ont pas été réévalués
depuis des années alors que des nouveaux médicamel#s progrés chirurgicaux auraient pu traiter
plus efficacement I'épilepsie ou qu’un arrét dutér@ment aurait pu étre envisagé.

Les dysfonctionnements principaux sont la répartitiles patients entre généralistes et spécialistes.
Les patients équilibrés devraient étre davantageqm charge par les généralistes et a I'opposé les
délais des neurologues pour les patients qui pgeebtéme devraient étre moins importants car c'est
souvent cela qui conduit a I'hospitalisation.
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Quelques différences au niveau de la pratique @égiaistes ont pu étre mises en évidence
notamment sur la fréquence de consultations, leseails en cas de crise sur l'injection de valium
intra-rectal et les thérapeutiques en cas de crisasprincipale différence concerne la place de
I'information dans la prise en charge des épilefy Certains spécialistes considérent cet élément
aussi important que le diagnostic ou la thérapaastid’autres spécialistes ne l'ont pas cité comme
aspect de la prise en charge a part entiére.

Les neurologues et les médecins généralistes $elsamts a plusieurs reprises du manque de temps.
Les consultations ne sont pas assez longues pornifales informations complétes et pour vérifier
gue celles procurées sont bien comprises par ienpat

Le recours systématique aux urgences de certatienfzsaa été évoqué par des épileptologues et des
neuropédiatres. Ceci n'a pas été confirmé par lédegins urgentistes interrogés. Selon eux, les
épileptiques qui ont le plus souvent recours awgeneces sont ceux qui ont des problémes sociaux
associés (alcoolisme notamment). Cet élément acgtirmé par I'enquéte quantitative réalisée dans
le service d’'urgences puisque le nombre de patfésentant un alcoolisme chronique patent s’'éléve
a 7 (sur 13 patients pour lesquels l'informatiohdisponible). L'enquéte aupres des patients n& pa
permis de vérifier le recours systématique desptiaux urgences mais le nombre de recours aux
urgences est important. A noter que les enquéesudes urgentistes et des patients ont montré que
le motif de recours aux urgences le plus fréqushlieecrise simple.

A propos de l'information, l'infirmiére d’éducatioest attendue par la majorité des spécialistes. Du
point de vue des médecins généralistes, les avis as partagés. Les arguments principaux en
faveur de linfirmiére d’éducation sont le manque @mps des médecins et I'amélioration de la
qualité de l'information

La communication et la coordination entre la vidtdes urgentistes semblent moyennes. Il est sduven
conseillé aux patients qui ont recours aux urgedeesonsulter un neurologue ou un médecin traitant
mais le rendez-vous doit étre pris a l'initiative patient ce qui lui laisse la liberté de la suitesa
prise en charge. D’autre part, les urgentistessmolvent mentionné des difficultés a contacter le
neurologue traitant surtout en ville lorsqu’un av&urologique est nécessaire.

Les contacts des médecins du travail avec les logues et parfois les médecins généralistes
semblent limités. Les médecins du travail contdckeumrs confréres pour des avis sur aptitude mais
ensuite peu de partenariats sont mis en place fawiliter la reconversion professionnelle. Les
contacts avec les autres disciplines paramédisal@sencore plus rares.

44% des établissements médico-sociaux éprouventddfsultés dans la prise en charge des
épileptiques. La principale difficulté concerne dastion des crises d'épilepsie. Parallélement, il
apparait que plus de la moitié des établisseméats jamais investi dans des formations et parmi
ceux qui déclarent que leurs professionnels somhds, peu ont recu une formation réellement
spécifique.

2.1.3 Besoins exprimés pour eux-mémes

L'objectif du réseau qui vise a « aider a la fororatdes professionnels » est I'objectif le plugiatiu
(avec celui qui vise a « faciliter la prise en gjeades patients ») de la part des médecins int&srey
des établissements médico-sociaux.
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Dans ces établissements, la formation leur peraietiotamment de mieux gérer les crises. Les
médecins généralistes et les pédiatres souhageetair un rappel des généralités sur I'épilepBie a
d’harmoniser leur discours et étre formés surrgseiments anti-épileptiques. Quant aux neurologues
ce sont davantage des formations sur la conduttarenbile et les activités professionnelles qui sont
demandées.

A propos de ce dernier theme, les consultationgilepsie et travail » sont fortement souhaitées par
les neurologues pour les aider a gérer les proldéfti@ques et déontologiques que pose l'activité
professionnelle lorsqu’elle n'est pas compatiblealépilepsie. Ces consultations existent déja en
llle-et-Vilaine et Morbihan mais les délais d'atensont longs et les neurologues souhaiteraient
gu’elles soient mises en place dans les autresteéépents.

La rédaction de « guidelines » régionaux ou deeficlpratiques a été demandée par différents
professionnels. Pour les médecins généralistesdaesments leur permettraient d’avoir le méme
discours que leur confrére. Pour les spécialistes,documents déclineraient la conduite a tenir en
fonction des situations cliniques qui se présentemtédaction de protocoles de prise en chargé a é
demandée par des établissements médico-sociauxurghmtiste suggére la mise en place d'un
protocole commun a tous les services d’'urgenceslpqarise en charge du patient épileptique.

2.2 Problématiques des patients exprimés par les patex-mémes, les médecins et
les professionnels

Globalement, les patients évoquent les mémes prabigues que les médecins.

Les thémes de la conduite automobile et de I'aétiyprofessionnelle sont omniprésents dans

gquasiment toutes les enquétes entreprises. Deangerelatives a ces deux thématiques sont souvent
posées par les patients des neurologues et desimedénéralistes. Les professionnels éprouvent des
difficultés a gérer ces situations. Les urgentigtest également confrontés a ces difficultés. Ces
derniers informent les patients sur la conduitemebile et il leur arrive de prendre en charge des

patients qui cachent leur activité professionnélks établissements de travail protégé ont davantag

de répercussions sur les activités que les établissts d’hébergement.

La conduite automobile est un facteur d'insertiatiale notamment au niveau professionnel. La
difficulté pour les médecins, qui prennent en chaigs épileptiques, consiste a les convaincre de ne
pas conduire, si la maladie est en période d'iflggg&bétant donné les risques d’accident pour les
patients eux-mémes ou pour les autres au cas ogriseesurviendrait au volant. Il est d’autant plus
difficile pour les médecins de parvenir a les comet@ que I'automobile est, la plupart du temps, le
seul moyen de transport qui leur permet d’allevaiiéer. L'’enquéte auprés des patients a révélé que
67,6% des épileptiques non équilibrés continuadentonduire.

La situation devient complexe lorsque le patiertres une activité professionnelle incompatible avec
I'épilepsie (chauffeur, travail en hauteur...). Le deéin est soumis au secret professionnel et le
patient est le seul a pouvoir déclarer sa maladimédecin du travail. Lorsque la profession n'est p
compatible avec I'épilepsie et que le patient l&te, une modification de I'activité est vivement
conseillée. Dans l'enquéte auprés des patientss ple 40% ont di0 modifier leur activité
professionnelle. La modification la plus fréequeese I'invalidité.

D’aprés les neurologues et les épileptologuesptalme de femmes qui débutent une grossesse sans

avis neurologique n'est pas négligeable (une feneneeinte épileptique sur deux selon un
épileptologue).
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Le théme des enfants épileptiques a I'école estedmmt abordé d'une maniére récurrente par
différents professionnels interrogés. Les enfantsit ssouvent confrontés a des difficultés
d’apprentissage. Cet élément a été confirmé pagliéte auprés des patients. Elle a montré que les
enfants épileptiques souffrent de troubles de faptissage quel que soit I'équilibre de la pathi@og
Elle a montré également que les enfants non éggslitedoublaient plus souvent.

La nécessité d'informer des instituteurs et le emiliscolaire a été avancée a plusieurs reprises.
L’information du milieu scolaire en général, poiréviter & des enfants d’étre exclus de voyages, d
sorties scolaires ou de la cantine scolaire.

Les établissements médico-sociaux prennent sowemompte I'équilibre de la pathologie ce qui
limite I'accés des patients non équilibré aux ésakiments.

La perception de I'épilepsie par la société demeuarees principaux problémes pour les épileptiques.
La population ne connait pas cette pathologie egtierimpressionnante et des préjugés subsistent. Ce
probleme a été évoqué par différents spécialistparedes médecins généralistes.

La perception de I'épilepsie par la société a égalg été largement soulevée par les patients. Cet
argument a été avancé a plusieurs reprises comis@nrde non déclaration de I'épilepsie a la
médecine du travail ou a aux collégues de trakailprincipale demande de patients est d'informer la
population générale afin de briser toutes les idégses.

La non information du public peut expliquer le fgite les épileptiques se retrouvent aux urgences
« malgré eux » si la crise se passe sur la voidiquébou a I'école ou au travail. D'autre part,teet
pathologie éprouve des difficultés a étre reconpaela MDPH qui n'attribue pas facilement des
incapacités.

Les professionnels ont le sentiment que l'inforomatiionnée aux patients pourrait étre améliorée. Du
c6té des patients, nous avons pu constater quedplostiers des patients n'avaient pas répondu de
facon pertinente sur la nature de leur crise eatlept sur 4 déclare n'avoir regu des informations
gqu'au moment de la premiére crise ou du diagno&i&.plus, des besoins d'informations ont été
exprimés notamment sur les themes des aides scidle I'hérédité, des futures activités
professionnelles possibles pour les enfants etadieritation scolaire. Ce besoin d’informations est
confirmé par le désir des patients de participgesréunions d’'informations et de conseils (77,8%0)
d’avoir recours a une personne ressource (91,0%aient y avoir recours).
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CONCLUSION

Les différents travaux réalisés ont démontré gégilepsie est un réel probléme de santé publique en
terme de fréquence, de gravité, de colt et swadpscts sociaux.

De nombreux professionnels susceptibles d’intervdans la prise en charge des patients ont été
interrogés et ont exprimé leurs besoins ainsi puex aes patients. Les patients ont également pu
exprimer leurs propres besoins ; ceux-ci concordenvent avec ceux qui ont été mis en avant par les
professionnels interrogés.

Des arguments qui étaient avancés dans le premjgrort ont pu étre confirmés par plusieurs
enquétes notamment le manque d’information desmati les difficultés scolaires, les difficultés
d’'orientation professionnelle et d'insertion prcfiesnelle, les difficultés d'acces a certains
spécialistes et a certains examens et la néceasité formation efficace des médecins, mais aussi d
personnels des établissements médico-sociaux. n@ges ont aussi permis de mettre en évidence
d’autres besoins comme la nécessité d’informatienlad population générale afin d’améliorer la
perception de cette pathologie dans la société.

Il existe un fort potentiel d’amélioration de laiger en charge des patients épileptiques dans le
domaine médical mais surtout médico-social. Lesuétas ont souligné le besoin d'accompagnement
des patients a long terme.

Les résultats présentés dans le présent rappopeontis aux promoteurs du projet de proposer des
solutions pour améliorer la prise en charge glodakeépileptiques en Bretagne.
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LISTE DES ABREVIATIONS

ALD : affection longue durée

CANAM : caisse nationale d’assurance maladie defepsions indépendantes
CCMSA : caisse centrale de la mutualité socialecaly

CNAMTS : caisse nationale d’assurance maladie desitleurs salariés
CPK : créatine phosphokinase

EEG : électroencéphalogramme

EMS : établissements médico-sociaux

FFRE : fédération francaise de recherche sur E@gie

GROG : groupe régional d’'observation de la grippe

MCO : médecine chirurgie obstétrique

MDPH : maison départementale des personnes harmdisap

PAI : projet d’accueil individualisé

PMSI : programme de médicalisation des systemesodination

SMR : standardised mortality ratio

UHCD : unité d’hospitalisation de courte durée







GLOSSAIRE

Consultations épilepsies et écolées consultations n’existent pas a I'heure dletuglles font I'objet
d'un des projets du réseau. Elle sera composée wumopédiatre, d'un médecin scolaire, d'un
représentant de la maison du handicap, membrea®raission des droits et de I'autonomie, et d’'un
neuropsychologue .D’autres personnes ressourcasopb@tre parfois sollicitées (assistante sociale,
infirmier(e) scolaire ...). L'enfant et ses parergsomt adressés par le médecin scolaire, un pédiatre
un neuropédiatre, en concertation avec le médealaise. La consultation a pour objectif d’étudier
I'adéquation entre la maladie épileptique et ldaite présente ou future. La consultation peusiaus
avoir pour objectif de discuter d’'une orientatiomuire.

Electroencéphalogramme (EE®)ette exploration fonctionnelle permet de mesigsrvariations de
potentiel électrique de Il'activité cérébrale. Leariations de potentiel enregistrées permettent au
spécialiste de reconnaitre des formes d'ondes BitBrales et, le cas échéant, de voir si celles-ci
correspondent & la description de la crise

Epileptologue Un épileptologue est un neurologue ayant urréntgarticulier pour les épilepsies le
conduisant a suivre une proportion importante depsgients pour épilepsie. Il n’a pas de dipldme ni
de reconnaissance officielle de sa sous spécialité.

PharmacorésitanceUne pharmacorésistance chez un épileptique Britdgar : la persistance de

crises, de nature épileptique certaine, suffisanminfigdfgquentes ou invalidantes, chez un patient

compliant, suivant depuis au moins 2 ans et premantraitement antiépileptique correctement
18

prescrit:

Projet d’accueil individualisé (PAL) Le projet d’accueil individualisé est un documémrit qui
précise le réle de chacun. Il est mis au poina @ldmande de la famille, ou en accord et avec la
participation de celle-ci, par le directeur d’écolele chef d’établissement (...) en concertatiwoit®
avec, selon le cas, le médecin scolaire, de la RMIpour but de faciliter I'accueil de cet enfanais

ne saurait se substituer a la responsabilité dedlés Ce document organise, dans le respect des
compétences de chacun et compte tenu des besémapdiitiques de I'enfant ou de I'adolescent, les
modalités particuliéres de la vie quotidienne danesollectivité et fixe les conditions d’interveoiti

des partenaires. Sont notamment précisés les mmglidles prises de repas, interventions médicales,
paramédicales ou de soutien, leur fréquence, lawréeqd leur contenu, les méthodes et les
aménagements souhaités.

Standardised mortality ratifindice comparatif de mortalité) est le rapporulftiplié par 16) d'un
nombre observé de décéy & un nombre attendd). Le nhombre de déces attendu est obtenu sur la
base de la structure de mortalité d'une populatréférence (mortalité-typ#).

Vidéo EEG: Cet examen est I'enregistrement simultané ettaymisé de 'EEG et du comportement
du patient*

" Ministére de I'éducation nationale, Comité frascai'éducation pour la santé, Fédération francaise d
recherche sur I'épilepsie, Novartis Neurosciencé&pllepsie en classe. Questions, réponses et infioma
Novembre 2004

8 Conférence de consensus. Prise en charge depsigiigartielles pharmacorésistantes. Recommandatio
jury. Texte longRev NeuroP004;160:5S400-405S 414.

? République frangaise. Circulaire n° 2003-135 d+B303 relative & I' accueil en collectivité dedaets et des
adolescents atteints de troubles de la santé évauaune longue période.

19 Jougla E. Tests statistiques relatifs aux indicateler mortalité en populatioRev Epidemiol Sante Publique
199745:70-84.

! Conférence de consensus. Prise en charge depsigil@artielles pharmacorésistantes. Recommandatio
jury. Texte longRev NeuroR004;160:55400-405S 414.
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ANNEXES







ANNEXES 1 : CLASSIFICATION DES CRISES ET
DES EPILEPSIES







Tableau 1: Classification internationale des crises épitpmts (Commission on classification and
terminology of the International League againsiéfysy, 1981)

1 crises généralisées 1.1 absences

a absences

b absences atypiques
1. 2 crises myocloniques
1. 3 crises cloniques
1. 4 crises toniques
1. 5 crises tonico-cloniques
1. 6 crises atoniques

2 crises partielles (focales) 2. 1 crises partielles simples

a avec signes moteurs

b avec signes somatosensitifs ou sensoriels

C avec signes végétatifs

d avec signes psychiques
2. 2 crises partielles complexes

a début partiel simple suivi d’'un trouble &g
conscience et/ ou d’automatismes

b avec trouble de la conscience des le ddbua
crise, accompagné ou non d’automatismes
2. 3 crises partielles secondairement généralisées

a crises partielles simples secondairement
généralisées

b crises partielles complexes secondairement
généralisées

c crises partielles simples évoluant vers arise
partielle complexe puis vers une généralisati
secondaire

on

3 crises non classées




Tableau 2: Classification internationale des épilepsiesyidromes épileptiques (Commission on
classification and terminology of the Internatiohehgue against Epilepsy, 1989)

1 Epilepsies et

syndromes épileptiques

focaux

2 Epilepsies et syndromes?2. 1 Idiopathiques, liés a I'dge, avec par ordmemrblogique

épileptiques généralisés

3 Epilepsies dont

caractere focal
généralisé n'est
déterminé

4 Syndromes spéciaux

le
ou
pas

1. 1 idiopathiques, liés a I'age
- épilepsie bénigne de I'enfance a poinggro-temporales
- épilepsie bénigne de I'enfance a paroxygsateipitaux
- épilepsie primaire de la lecture
1. 2 symptomatiques
Cette catégorie inclut des syndromes trés varié®mtion de la localisation
de l'adge
1. 3 cryptogéniques

- convulsions néonatales familiales bérsgne
- convulsions néonatales bénignes
- épilepsie myclonique bénigne de I'enfance
- épilepsie-absences de I'enfance
- épilepsie-absences de I'adolescence
- épilepsie myoclonique juvénile
- épilepsie a crises Grand Mal du réveil
(d'autres épilepsies peuvent étre classées comm&raisées idiopathiques sa
faire partie de ces syndromes)
2. 2 Cryptogéniques et/ou symptomatiques , angmaeticulier
- spasmes infantiles (syndrome de West)
- syndrome de Lennox-Gastaut
- épilepsie avec crises myoclono-astatiques
- épilepsies avec absences myocloniques
2. 3 Symptomatiques
2. 3. 1 sans étiologie spécifique
- encéphalopathie myoclonique précoce

- encéphalopathie infantile précoce avecpmgsion-bursts (syndrome

d’Ohtahara)

- autres

2. 3. 2 syndromes spécifiques
De nombreuses étiologies métaboliques ou dégévesgtieuvent entrer dans
cadre

3. 1 Association de crises généralisées et padiedivec en particulier
- épilepsie myoclonique sévére
- épilepsie avec pointes-ondes continuesiaig le sommeil lent
- épilepsie avec aphasie acquise (syndaerieandau-Kleffner)
2 Sans caracteres généralisés ou focaux certains

4. 1 Crises occasionnelles, liées a une situapdagiogene transitoire
- convulsions fébriles
- crises uniquement précipitées par un tadtexique ou métabolique

ns

ce

4. 2 Crise isolée, état de mal isolé







ANNEXE 2 : ENQUETE AUPRES
DES PATIENTS ADULTES ET ENFANTS







N

'RENNES™1

Neuro
Bretagne

Association

Enquéte sur la prise en charge
des patients épileptiques en Bretagne

- ADULTES -

n° neurologue : |_|_|_|_|
(ne rien remplir dans ces cases)

n° questionnairg_:|_|
(ne rienplendans ces cases)

| VOTRE SITUATION

1. Sexe: [ ] Masculin [_] Féminin
2. Age: | |_|ans
3. A quel age votre épilepsie a-t-elle été diagnostiga ? |__|_lans
4. Quelle est votre situation familiale ?
[] Célibataire [ ] Séparé(e)
[ ] Marié(e) [] Divorcé(e)

[ ] Vivant maritalement [ ] Veuf (ve)

5. Combien d’enfant(s) avez-vous ? |
6. Niveau d’étude :

[ ] Non scolarisé

[] Primaire

|:| BEP/CAP

|:| BAC

[] Etudes supérieures

| VOTRE EPILEPSIE

7. Quel type de crise d'épilepsie avez-vous ?

8. Combien de crise(s) avez-vous eue(s) au cours d@gderniers mois ?

9. Actuellement, combien de médicament(s) différent(grenez-vous pour traiter votre épilepsie ?

10.Vous arrive-t-il de ne pas prendre votre traitement?
[ ] Jamais
[] Moins d’une fois par mois
[] Plus d’une fois par mois
[ ] Plus d’une fois par semaine

11. S’il vous arrive de ne pas prendre votre traitemet) est-ce :
[ ] Par oubli
[] Autre : &




VOTRE VIE PROFESSIONNELLE ET SOCIALE

12 Quelle est votre situation professionnelle?
[ ] En activité
Métier :
[] Au chémage
Métier : &
[ ] Retraité
Dernier métier exercéss
[ ] Sans activité ou au foyer

13.Dans le cadre de votre activité actuelle ou de varderniére activité exercée, avez-vous parlé de vot
épilepsie au médecin du travail ?
[ ] Oui [ ] Non [ ] Non concerné

Si non, pourquoi ?

14 Dans le cadre de votre activité actuelle ou de varderniére activité exercée, avez-vous informé vos
collegues de travail de votre épilepsie ?
[ ] Oui [ ] Non [ ] Non concerné

Si non, pourquoi ?

15.Avez-vous d( modifier votre activité professionned en raison de votre épilepsie ?
[ ] Oui [ ] Non [ ] Non concerné

Sioui : [ ] Invalidité
[] Reconversion professionnelle
[ ] Travail a temps patrtiel

16.Possédez-vous votre permis de conduire ? [ ] Oui [ INon (Sinon, allez & la question 17)
a. Si oui, conduisez-vous ? [ ] Oui [ ] Non

b. Si oui, avez-vous demandé I'avis de la commissimédicale de la préfecture ?

[ ] Oui [ ] Non

Si non a la question b, pourquoies

17 Avez-vous été victime d’accident(s) en raison de e épilepsie ?

De circulation [ ] Oui [ ]Non [] Non concerné
A la maison [ ] Oui [ ] Non

En pratiquant un sport [ ] Oui [ INon [] Non concerné
Sur votre lieu de travail [ ] Oui [ ]Non [] Non concerné
Autre : &

Quelles en ont été les conséquences ?




LA PRISE EN CHARGE DE VOTRE EPILEPSIE

18 A quelle fréquence consultez-vous les professionseuivants_en raison de votre épilepsi2
- Médecin généralistes

- Neurologuess

19.A quel moment de votre prise en charge avez-vousge ou recevez-vous des informations et conseils sur
votre maladie ?Plusieursréponses sont possibles

[ ] Jamais

[ ] Aprés la 1ére crise

[_] Au moment du diagnostic

[ ] Ponctuellement

[ ] A chaque consultation

20.Combien de fois avez-vous eu recours aux urgenceasraison de votre épilepsie, au cours des 12 derrse
mois ? |
Pour quels motifs e

21.Combien de fois avez-vous été hospitalisé en raisda votre épilepsie, au cours des 12 derniers mdis

Pour quels motifses

VOS RESSENTIS PAR RAPPORT A VOTRE PRISE EN CHARGE ET VOS BESOINS

22.Comment appréciez-vous les informations que vouscevez lors des consultations ?

Elles sont Elles sont Non Commentaires
insuffisantes| suffisantes| concerné

Sur la maladie

Sur le traitement et ses effets
indésirables

Sur les types de crise

Sur les facteurs déclenchants
des crises

Sur le suivi médical

Sur le pronostic

Sur la conduite a tenir en cag
de crise

Sur la prévention des
blessures en cas de crises

Sur les problemes liés a la
contraception et a la
grossesse en cas d’'épilepsie

Sur I'hérédité

Sur les activités
professionnelles

Sur la conduite automobile

Sur les loisirs

Sur les aides sociales




23 Etes-vous membre d’une association de patients égjtiques ?

[ ] Oui [ ] Non
24.S'il existait des réunions d’informations et de coseils sur I'épilepsie, souhaiteriez-vous y
participer ?
[ ] Certainement [] Probablement [] Probablement pas [ ] Certainement pas

25.S'il existait une personne ressource gue vous pouez contacter par téléphone, courrier ou e-
mail pour toute question relative a votre pathologe ou votre traitement, a quelle fréquence y
auriez-vous recours ?

[ ] Jamais [ ] Rarement [ ] Assez souvent [ ] Trés souvent

26.Avez-vous d'autres besoins ou d’autres souhaits paapport a votre prise en charge ?

Merci pour votre participation



N ‘% - Association
RENNES 1 Eeum
retagne

Enquéte sur la prise en charge
des patients épileptiques en Bretagne

5.3

- ENFANTS -
N° neurologue : |__|_|_| N° questionnaire : |__|__|__|
(ne rien remplir dans ces cases) (ne rienpl@ndans ces cases)
| GENERALITES |
1. Sexe de votre enfant:  [_| Masculin  [_] Féminin
2. Age de votre enfant : || _|ans
3. A quel age I'épilepsie de votre enfant a-t-elle édiagnostiquée ? |__|_|ans

‘ L’EPILEPSIE DE VOTRE ENFANT

4. Quel type de crise d’épilepsie a votre enfant ?

5. Combien de crise(s) a-t-il eue(s) au cours des 18rdiers mois ? | |
6. Actuellement, combien de médicaments différents pral-il pour traiter son épilepsie ? |___|

7. Lui arrive-t-il de ne pas prendre son traitement pa oubli ou pour une autre raison ?
[ ] Jamais
[_] Moins d’une fois par mois
[ ] Plus d’une fois par mois
[] Plus d’une fois par semaine

8. S'il lui arrive de ne pas prendre son traitement, st-ce :
[ ] Par oubli
[ ] Autre : e




LA VIE SCOLAIRE DE VOTRE ENFANT

9. Votre enfant est actuellement :
[ ] Non scolarisé
[ ] En milieu adapté
[ ] En classe d’adaptation (CLIS, SEGPA...)
[ ] En milieu ordinaire

10.Votre enfant a-t-il redoublé une classe? [Joui [JNon []
Non concerné

11 Avez-vous parlé de I'épilepsie de votre enfant au édecin scolaire?

[Joui [ JNon []

Non concerné

Si non, pourquoi ?

12 Avez-vous informé linstituteur, I'institutrice ou les professeurs de I'épilepsie de votre
enfant ? [ Joui [ JNon []Non concerné

Si non, pourquoi ?

13. Y-a-t-il un Projet d’Accueil Individualisé (PAIl) ét abli avec I'école ou I'établissement pour
votre enfant ? [ ] Oui [ ]Non [] Non concerné

14 Votre enfant présente-t-il des troubles de I'appretissage ?
[ ] Oui [ ]Non [] Non concerné

15Votre enfant a-t-il été victime d’accident(s) en r&son de son épilepsie ?

a. A la maison [ ] Oui [ ] Non

b. En pratiquantunsport [ ]Oui [ ]Non [] Non concerné
c. A l'école [ Joui [ JNon []Non concerné
d. Autre : =

Quelles en ont été les conséquences ?

LA PRISE EN CHARGE L’EPILEPSIE DE VOTRE ENFANT

16 A quelle fréquence consultez-vous les professionaeduivants avec votre enfant en raison de
son épilepsie?

Médecin généralistess

Pédiatre =

Neuropédiatre

Neurologue &




17 A quel moment de la prise en charge de votre enfaalvez-vous recu ou recevez-vous des
informations et conseils sur sa maladie Plusieurs réponses possibles

[ ] Jamais

[] Apres la 1ére crise

[] Au moment du diagnostic

[] Ponctuellement

[] A chaque consultation

18.Combien de fois votre enfant a-t-il eu recours auxrgences_en raison de son épilepsiau
cours des 12 derniers moi® |

Pour quels motifs &

19.Combien de fois votre enfant a-t-il été hospitalisén raison de son épilepsie, au cours des 12
derniers_mois? [

Pour quels motifs &

VOS RESSENTIS PAR RAPPORT A LA PRISE EN CHARGE DE VOTRE ENFANT
ET SES BESOINS

20.Comment appréciez-vous les informations que vouscevez lors des consultations ?

Insuffisante | Suffisante Non Commentaires
concerné

Sur la maladie et son
évolution

Sur les traitements et ses
effets indésirables

Sur les types de crise

Sur les facteurs déclenchants
des crises

Sur le suivi médical

Sur le pronostic

Sur la conduite a tenir en casg
de crise

Sur la prévention des
blessures

Sur l'orientation scolaire

Sur lavenir maternel des
jeunes filles

Sur les futures activités
professionnelles possibles

Sur les loisirs

Sur les aides sociales




21 Etes-vous membre d’'une association de patients égjtiques ?

[ ] Oui [ ] Non

22.S'il existait des réunions d’informations et de coseils sur I'épilepsie, souhaiteriez-vous y
participer ?
[ ] Certainement [ ] Probablement [] Probablement pas [] Certainement pas

23.S'il existait une personne ressource gue vous pouez contacter par téléphone, courrier ou e-
mail pour toute question relative a la pathologie d votre enfant ou son traitement, a quelle
fréquence y auriez-vous recours ?

[ ] Jamais [ ] Rarement [ ] Assez souvent [ _] Trés souvent

24 Avez-vous d’autres besoins ou d'autres souhaits paapport a votre prise en charge ?

Merci pour votre participation






ANNEXE 3 : ENQUETE QUANTITATIVE
AUPRES D’'UN SERVICE D'URGENCES










ENQUETE CRISES COMITIALES

Date: [/ |/ n° identifiant : | |
(ne rien remplir dans ces cases)

Sexe : [ ] Féminin [ ] Masculin Age: ans

Lieu de la crise : Mode de venue :

[]Domicile ~  [] Voie publique [] Pompiers [[] Ambulance privée

1 - CRISE COMITIALE INAUGURALE

Devenir :

[ ] Retour & domicile [ ] Hospitalisation
[] avec avis neurologique [] avec avis neurologique
[] sans avis neurologique [] sans avis neurologique

2 - CRISE COMITIALE CHEZ UN EPILEPTIQUE CONNU

Type de crise: Nombre de traitements antiépileptiques | |
[ Partielle [] Généralisée Cause(s) déclenchante(s) de cette crise :
Devenir: ] Non retrouvée
[ ] Retour & domicile [] Observance _

[] avec avis neurologique de I'nopital [] Interrogatoire

[ ] avec avis du neurologue traitant D Dosage

[] sans avis neurologique [1 Hygiéne de vie '
[] Hospitalisation [] Alcoolisation occasionnelle

[_] avec avis neurologique de 'hdpital [] Alcoolisation chronique

[ ] avec avis du neurologue traitant ) L] Autre :

[] sans avis neurologique [] Métabolique :

[ ] Autre :

3 - CARACTERISTIQUES DE LA MALADIE EPILEPTIQUE :

Age de la premiére crise ans [] Neurologue
) ] Date de la derniere crise :
Alcoolisme chronique patent Date |/ | ouannée:
[ Oui [ Non Recours aux urgences [ JOui []Non
Hospitalisation [ ]oui []Non

Imagerie ou exploration fonctionnelle pour la
maladie épileptique :

(sur la base de Pinterrogatoire du patient) Dernier passage aux urgences pour une crise

Scanner: [ ]Oui [] Non comitiale : (si date différente de celle de la derniére
Date du dernier scanner /[ [/ NR  Crise) . L

IRM : [Joui ] Non Date : / /  ou année:
Date du dernier IRM I NR . o . I

EEG - [Joui []Non Derniere hospitalisation pour crise comitiale : (si
Date du dernier EEG I Nr date différente de celle de la derniére crise)

Date [/ |/ ou année:
Suivi neurologique: [_] Oui [ ] Non
Date de la derniére consultation :
[ ou année :
Renouvellement de I'ordonnance par :
[ ] Médecin traitant









ANNEXE 4 : ENQUETE AUPRES DES
ETABLISSEMENTS MEDICO-SOCIAUX










Projet réseau épilepsie Bretagne :

Etude de besoins aupres des établissements médig

<y

sociaux et d’éducation spéciale

Ne sont inclus dans cette enquéte que les patients avec une épilepsie
diagnostiguée

Code questionnaire : /_/ _/__/ (ne rien remplir dans ces cases)

A. Caractéristiques de I'établissement :
1. Dénomination :

2. Adresse :

3 Codepostal/_ [/ [ | [ |

4. Ville :

5. Type d'établissement :

1 [ Etablissement médico- social pour adultes handicapés (selon la
catégorie d'établissement , préciser le type)

1.1 [] Etablissement d’hébergement :
1.2 [] Etablissement de travail protégé :
1.3 [] Etablissement et services de réinsertion professionnelle : ------------

2 [] Etablissement d’éducation spéciale
1.1 [] Etablissement pour déficients mentaux
1.2 [] Etablissement pour polyhandicapés
1.3 [] Etablissement pour déficients moteurs
1.4 [] Etablissement pour déficients sensoriels
1.5 [] Etablissement pour troubles du comportement

6. Nombre de personnes prisesencharge:/ [ [ [

7. Nombre de personnes eninternat: / [/ /(& resigner selon la typologie de I'établissement)



B. Prise en charge des patients épileptiques dans I'ét  ablissement
8. Dans la file active de I'établissement combien deapients sont épileptiques ?/_/ [ |

9. Parmi ces patients, pouvez-vous indiquer leur répaition selon les critéres suivants :
9.1 Nombre de patients dont la pathologie est équilibrée : [l 1
9.2 Nombre de patients pharmaco-résistants : [ 11
9.3 Nombre de patients présentant des épisodes de chutes : [l 1

9.4 Nombre de patients pour lesquels une hospitalisation pour épilepsie a été nécessaire
au cours de I'année en cours [l 1

10. L'existence d’'une maladie épileptique est-elle presen compte dans la décision d’admission d’'un
nouveau patient dans votre établissement ?

1 [ oui, préciser
2 [ non, préciser

11. L'existence d’une maladie épileptique chez certainde vos patients, a-t-elle des répercutions sur
les activités (professionnelles, loisirs ...) misea place dans I'établissement ?

1 [ oui, préciser

2 [ non, préciser

12. Les professionnels de I'établissement ont-ils requne formation sur I'épilepsie ?
1[Joui, préciser le nombre formé, la catégorie professionnelle et les
modalités

2 [ non, pourquoi

13. Les professionnels de I'établissement expriment-ildes difficultés vis-a-vis de la prise en charge
des patients épileptiques ?
1 [ oui, préciser
2 [ non, préciser

C. Suivi spécialisé des patients épileptiques
14. Selon quelles modalités, vos patients épileptiquesénéficient-ils d'une prise en charge
spécialisée ?

1 [J Une convention lie I'établissement a un neurologue ou neuropédiatre qui
intervient dans I'établissement (aller a la Q 15)

2 [] Le suivi est réalisé hors de I'établissement (Aller a la Q 16)
3 [ Autre, préciser

15. Dans le cas de I'existence d’'une convention,
15.1 Pouvez-vous nous en préciser brievement les modalités (ancienneté, nb de
vacations, ..... )

15.2 Ce dispositif est-il adapté a vos besoins ?
1 [ oui, pourquoi
2 [ non, pourquoi




16. Dans le cas d’'un suivi externe a I'établissement,
16.1 Pouvez-vous nous en préciser brievement les modalités

16.2 Les modalités mises en ceuvre sont-elles adaptées a vos besoins ?
1 [ oui, pourquoi
2 [ non, pourquoi

16.3 Comment est organisée la communication entre les spécialistes consultés et les
professionnels de I'établissement ?

17. Dans le cas ou les modalités actuelles ne répondraf pas a vos besoins, quelles modalités de suivi
vous sembleraient les plus adaptées ?

D. Vos attentes vis-a-vis d’'un réseau régional

18. Parmi les objectifs de développement envisagés dalescadre du réseau, quels sont ceux qui
répondent a vos attentes ?

1 [] Améliorer la communication entre professionnels
2 [] Mettre en place le partage de l'information

3 [] Aider a la formation des professionnels

4 [] Faciliter la prise en charge du patient épileptique
5 [ Autre, préciser

19. Seriez-vous préts a adhérer & un réseau de soinsicernant I'épilepsie ?

Dans le cas ou des informations complémentaires nous seraie nt nécessaires, merci de nous
préciser les coordonnées et la profession de la personne qui a rens eigné ce questionnaire :

Questionnaire a retourner a I'adresse suivante avant le 15 novembre :

Observatoire Régional de Santé de Bretagne
Madame le Dr Isabelle TRON

8 D rue Franz Heller

CS 70625

35 706 Rennes Cedex 7









ANNEXE 5 : ENQUETE EXHAUSTIVE
SUR LE NOMBRE DE CONSULTATIONS
DES NEUROPEDIATRES










Lieu ou Nombre Nombre Patients Nombre Nombre de
médecin de de pharmaco- Hospitalisation patients
consultations/an| patients/an résistants /an Consultation
pour épilepsie épilepsie
et école
Neuropédiatrie, 750 200 enfants 20 dont 10 avec 161 + 76 50/an
hépital de St environ. | encéphalopathi¢ pour
Brieuc Deux convulsions
potentiellement fébriles
chirurgicaux.
Le Dr Lazaro, 136 6 Unité des
neuropédiatre (25% de ses grands enfants |
au CHU de| -consultations) 45
Rennes
Dr Napuri, 400 200- 250 50 a 100, 3 Unité des
neuropédiatre (2/3 de sa opérés, 6 nourrissons
au CHU de| consultation) explorés dans| 108 +78 pour
Rennes un but convulsions
chirurgical fébriles
Dr Michel 210 190 20, 1 opéré, un
Neuropédiatre, en cours
CHU de d’explorations
Rennes et CH
de Fougéres
Les Dr Allaire 700 a 800 1000 50/an
et Bretaudeau,| essentiellement
neuropédiatres des enfants
(clinique
mutualiste la
Sagesse)
Neuropédiatrie, 550 322 25 169 comportant  30/an
CHU de Brest 119 patients
Dr Caubel, 420 25-30 100 30/an
neuropédiatre,
CH de Lorient
TOTAL 3216 1937 533 160/an

Le Dr Millet, neuropédiatre a Lannion-Trestel n'est la que depuis moins d’'un an et ses

chiffres ne sont pas disponibles




