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1. Diagnostic

= Le diagnostic d’épilepsie est posé par un neurologue ou par un médecin formé a
I’épileptologie.

Poser le diagnostic d’épilepsie est difficile et expose au risque de faux positifst, mais également a des
retards diagnostiques considérables, notamment dans les épilepsies avec crises focales. Le risque
d’erreur diagnostique est le plus souvent lié a la méconnaissance de la sémiologie clinique des crises
épileptiques, des diagnostics différentiels, a une insuffisance dans le recueil des données anamnes-
tiques, par exemple I'absence d’interrogatoire d’'un témoin de I'épisode, ou encore a une surinterpré-
tation de 'EEG. Les erreurs diagnostiques sont plus fréquentes lorsque les PAE ont été adressées par
un médecin généraliste ou un autre spécialiste que par un neurologue?.

Les erreurs diagnostiques sont source de traitements inappropriés conduisant a des effets secon-
daires, des codts directs et indirects inutiles, et enfin des préjudices parfois importants dans la vie des
PAE sur le plan socio-professionnel (par exemple, perte du permis de conduire et parfois de 'emploi).

=» Le diagnostic positif de crise d’épilepsie ne nécessite aucun examen biologique.
Dans le cas d’une premieére crise évocatrice d’épilepsie, prescrire systématiquement
atitre étiologique une glycémie (capillaire), un ionogramme sanguin et une calcémie.

1 Xu 'Y, Nguyen D, Mohamed A, Carcel C, Li Q, Kutlubaev MA, et al. Frequency of a false positive diagnosis of epilepsy: a systematic
review of observational studies. Seizure 2016;41:167-74. http://dx.doi.org/10.1016/].seizure.2016.08.005

2 Josephson CB, Rahey S, Sadler RM. Neurocardiogenic syncope: frequency and consequences of its misdiagnosis as epilepsy.
Can J Neurol Sci 2007;34(2):221-4. http://dx.doi.org/10.1017/s0317167100006089 ; Smith D, Defalla BA, Chadwick DW. The misdi-
agnosis of epilepsy and the management of refractory epilepsy in a specialist clinic. QJM 1999;92(1):15-23.
http://dx.doi.org/10.1093/qimed/92.1.15 ; Leach JP, Lauder R, Nicolson A, Smith DF. Epilepsy in the UK: misdiagnosis, mistreatment,
and undertreatment? The Wrexham area epilepsy project. Seizure 2005;14(7):514-20.
http://dx.doi.org/10.1016/j.seizure.2005.08.008



http://dx.doi.org/10.1016/j.seizure.2016.08.005
http://dx.doi.org/10.1017/s0317167100006089
http://dx.doi.org/10.1093/qjmed/92.1.15
http://dx.doi.org/10.1016/j.seizure.2005.08.008

Le diagnostic cliniqgue repose sur un faisceau d’arguments anamnestiques (antécédents, circons-
tances, description de I'épisode ou vidéo réalisée par un témoin)3. Le bilan biologique minimal recom-
mandé comprend une glycémie capillaire, un ionogramme sanguin et une calcémie afin de ne pas
méconnaitre une éventuelle cause symptomatique®.

-» Devant une premiére crise d’allure convulsive généralisée, réaliser un ECG.

Un ECG est recommandé chez tous les adultes ayant présenté un épisode d’allure tonico-clonique
généralisé afin de ne pas méconnaitre un syndrome du QT long congénital ou un trouble du rythme
cardiaque®. En cas de doute, un avis cardiologique doit étre proposé.

=» Apreés la survenue de tout malaise évocateur d’une premiére crise d’épilepsie, réali-
ser un EEG standard (avec vidéo (i.e. vidéo EEG (VEEG)) si possible dans les
48 heures, et dans le respect des recommandations de la Société francaise de neu-
rophysiologie clinique.

La VEEG est un examen indispensable a réaliser devant toute premiére crise. Elle permettra d’orienter
le diagnostic syndromique et la prise en charge initiale et a moyen terme. Faite précocement, elle a
d’autant plus de chance d’étre anormale apres une premiére crise®.

Une VEEG normale n’élimine pas le diagnostic d’épilepsie, il peut étre utile de la répéter a distance ou
de la compléter par des EEG de sommeil et/ou prolongés.

Une VEEG peut montrer des anomalies transitoires aspécifiques qui, si elles ne sont pas reconnues
comme telles, peuvent faire porter & tort le diagnostic d’épilepsie. A elle seule, I'existence d’anomalies
ne suffit pas pour porter le diagnostic d’épilepsie’.

=» Réaliser une IRM encéphalique en cas de premiére crise dans un contexte non aigu.

L'IRM encéphalique est 'examen d’'imagerie de choix dans le cadre d’une premiére crise d’épilepsie®.
Elle contribue au diagnostic étiologique de crise épileptique en cas de mise en évidence d’une Iésion
possiblement épileptogéne, aide a la distinction avec les principaux diagnostics différentiels (notam-
ment l'ischémie cérébrale) et permet d’identifier une potentielle Iésion épileptogéne qui pourrait étre la
cause de I'épilepsie. L'IRM est plus performante que le scanner pour détecter des anomalies structu-
relles. Le délai recommandé de réalisation de I'|RM encéphalique apres une premiére crise est d’'un

3 Société francaise de neurologie. Prise en charge d’une premiére crise d’épilepsie de I'adulte. Recommandations de bonne pratique.
Paris: SFN; 2014. http://www.sf-neuro.org/files/files/arqumentaire(1).pdf

4 Société francaise de médecine d’urgence. Les crises convulsives de I'adulte au service d’accueil et d’'urgence : 1 conférence de
consensus en médecine d’'urgence, Geneve, avril 1991, actualisé en 2001 : deuxiéme actualisation 2006. Paris: SFMU; 2007.
http://www.sfmu.org/upload/consensus/actualisation_cc _2006VF.pdf

5 Société francaise de neurologie. Prise en charge d’une premiére crise d’épilepsie de 'adulte. Recommandations de bonne pratique.
Paris: SFN; 2014. http://www.sf-neuro.org/files/files/argumentaire(1).pdf

6 Shackleton DP, Westendorp RG, Trenité DG, Vandenbroucke JP. Mortality in patients with epilepsy: 40 years of follow up in a
Dutch cohort study. J Neurol Neurosurg Psychiatry 1999;66(5):636-40. http://dx.doi.org/10.1136/jnnp.66.5.636

" National Institute for Health and Care Excellence. Epilepsies in children, young people and adults. NICE guideline. London: NICE;
2022. https://www.nice.org.uk/quidance/ng217/resources/epilepsies-in-children-young-people-and-adults-pdf-66143780239813

8 Tranvinh E, Lanzman B, Provenzale J, Wintermark M. Imaging evaluation of the adult presenting with new-onset seizure. AJR Am
J Roentgenol 2019;212(1):15-25. http://dx.doi.org/10.2214/ajr.18.20202
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mois si 'examen clinique est normal, sauf cas particuliers a I'appréciation du clinicien pour lesquels le
délai doit étre raccourci®.

Si I'imagerie est nécessaire, elle sera mise en ceuvre selon les recommandations de I'lLAE pour la
pratique de I'lRM en céphalique’®. Si le diagnostic d’épilepsie généralisée idiopathique est posé de
facon certaine, il est possible de ne réserver 'lRM qu’aux cas résistants.

Le scanner cérébral est réservé aux situations d’'urgence ou quand I'IRM encéphalique ne peut étre
réalisée.

= Rechercher des comorbidités cognitives et psychopathologiques a chaque consulta-
tion médicale, et ce, des le début de la maladie. Un bilan neuropsychologique doit
étre systématiquement effectué en cas de plainte de la PAE ou de son entourage, de
diminution des performances au travail, de situation a risque, si I’examen clinique
met en évidence des troubles neurocognitifs.

L’examen psychologique et neuropsychologique permet!! :

— le repérage précoce des troubles cognitifs. De tels déficits seraient présents dés le début de la
maladie chez prés de la moitié des sujets. Une fois mises en évidence, ces difficultés peuvent
faire I'objet d’une prise en charge spécifique et adaptée ;

— le repérage de comorbidités anxiodépressives et cognitives fréquemment retrouvées dans cette
population, qui sont sous-estimées et mal prises en charge actuellement ;

— la réalisation d’'un bilan initial permet un meilleur suivi évolutif de la maladie et de faire la part
entre les effets cognitifs liés a I'épilepsie elle-méme, le traitement médicamenteux, ou encore
d’autres variables (émotionnelles, psychosociales, motivationnelles, etc.).

Une évaluation psychiatrique est nécessaire en cas de troubles anxieux, de I’humeur ou psycho-
pathologiques invalidants.

2. Soins

=» La décision d’initiation d’un traitement médicamenteux antiépileptique doit se faire
apres une consultation avec un spécialiste (neurologue, neuropédiatre ou médecin
formé a I’épileptologie).

Si elle est nécessaire, la mise en route du traitement médicamenteux antiépileptique doit faire suite au
diagnostic du syndrome épileptique qui est posé par le spécialiste. L’initiation d’'un traitement et le
choix du traitement doivent se faire avec I'accord de la personne avec épilepsie et éventuellement ses
proches (ou son représentant légal), apres une information compléte et adaptée des risques et des
bénéfices attendus du traitement.

® National Institute for Health and Care Excellence. Epilepsies in children, young people and adults. NICE guideline. London: NICE;
2022. https://www.nice.org.uk/quidance/ng217/resources/epilepsies-in-children-young-people-and-adults-pdf-66143780239813

10 International League Against Epilepsy, Bernasconi A, Cendes F, Theodore WH, Gill RS, Koepp MJ, et al. Recommendations for
the use of structural magnetic resonance imaging in the care of patients with epilepsy: a consensus report from the International
League Against Epilepsy Neuroimaging Task Force. Epilepsia 2019;60(6):1054-68. http://dx.doi.org/10.1111/epi.15612

11 International League Against Epilepsy, Wilson SJ, Baxendale S, Barr W, Hamed S, Langfitt J, et al. Indications and expectations
for neuropsychological assessment in routine epilepsy care: report of the ILAE Neuropsychology Task Force, Diagnostic Methods
Commission, 2013-2017. Epilepsia 2015;56(5):674-81. http://dx.doi.org/10.1111/epi.12962
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=» Le traitement de I’épilepsie n’est pas que médicamenteux : il comporte une informa-
tion et une éducation thérapeutique du patient. Au-dela de la gestion des crises, la
prise en charge concerne les comorbidités, notamment cognitives ou psychiatriques,
et un accompagnement personnalisé au long cours.

Les programmes d’éducation thérapeutique du patient (ETP) favorisent une meilleure connaissance
de sa maladie par la personne avec épilepsie et son entourage proche, 'adhésion au projet thérapeu-
tique!? et 'adaptation, au long cours, de la PAE a sa nouvelle condition de vie.

Si des symptdmes psychiatriques sont dépistés, il est indispensable que la PAE puisse avoir acces a
une évaluation psychiatrique, ainsi qu’a une prise en charge aupres d’un professionnel spécialisé.

=» Sibesoin, un accompagnement multidisciplinaire d’une personne avec épilepsie doit
étre mis en ceuvre, en lien avec le neurologue référent, un(e) infirmier(ére) d’appui et
le médecin traitant.

L’implication d’'une équipe ressource pluriprofessionnelle d’accompagnement facilite la coordination et
la communication entre les PAE et les soignants.

Les infirmiers(éres) d’appui (IDE de pratique avancée ou IDE formée au raisonnement clinique exer-
¢ant ou non dans le cadre d’'un protocole de coopération) ont un réle nouveau dans le suivi au long
cours des personnes avec épilepsie et ce, dés I'annonce du diagnostic.

Le psychologue aide a l'acceptation du retentissement de I'épilepsie, I'assistant(e) social(e) facilite
'ouverture des droits, I'ergothérapeute propose des adaptations de I'environnement a mettre en place.

Les associations d’usagers informent et conseillent les PAE et leur entourage sur tous les aspects de
la maladie et sur ses conséquences, et leur proposent des lieux de réflexion et d’échanges sur I'épi-
lepsie. Elles soutiennent le développement et le recours a la pair-aidance et 'aide aux aidants.

=» Discuter sans attendre avec le niveau 3 en réunion de concertation pluriprofession-
nelle de la situation globale de tout adulte avec une épilepsie pharmacorésistante.

L’évaluation par une équipe neurologique spécialisée permet de mieux repérer les personnes avec
d’épilepsie pour lesquels une indication opératoire peut étre posée, et d’obtenir un meilleur contrble
des crises chez ces dernieres avec épilepsie non chirurgicale pharmacorésistante!s.

=» Deés l’instauration d’un traitement antiépileptique chez une fille ou chez une femme
en age de procréer, il est indispensable de I'informer (ainsi que son représentant |é-
gal s’il y alieu) sur les possibles risques de troubles neurodéveloppementaux et sur
les risques de malformations chez les enfants exposés a certains antiépileptiques in
utero.

12 Haute Autorité de santé, Fédération francaise de neurologie, Société francaise de neurologie pédiatrique. Epilepsies : prise en
charge des enfants et des adultes. Recommandation de bonne pratique. Saint-Denis La Plaine: HAS; 2020. https://www.has-
sante.fr/icms/p 3214468/fr/epilepsies-prise-en-charge-des-enfants-et-des-adultes

12 Chilcott J, Howell S, Kemeny A, Rittey CD, Richards C. The effectiveness of surgery in the management of epilepsy. Sheffield:
Trent Institute for Health Service Research; 1999.
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Ces risques dépendent du type, du nombre et de la dose d’antiépileptiques administrés. En cas de
projet de grossesse, le traitement devra étre modifié s’il est tératogéne, tout en maintenant le contréle
de la maladie épileptique. Les risques les plus élevés sont observés avec le valproate de sodium qui
ne doit pas étre utilisé chez les filles ou chez les femmes en age de procréer, sauf en cas d’inefficacité
ou d’intolérance des autres traitements indiqués. Dans ce cas, il doit alors étre prescrit et dispensé
avec un programme de prévention de la grossesse dans les conditions définies dans le résumé des
caractéristiques du produit (RCP) et repris dans les documents de réduction du risque disponibles sur
le site de TANSM. Les données concernant la tératogénicité des antiépileptiques peuvent changer en
fonction de 'avancée des connaissances.

Il appartient au prescripteur de délivrer aux couples une information claire, compléte et a jour, sur les
potentiels effets tératogenes et les bénéfices attendus des traitements mis en place. Avant de prescrire
un antiépileptigue a une PAE en age de procréer, il est recommandé au prescripteur de s’informer,
notamment aupres du centre de référence des agents tératogénes, des derniéres données disponibles
sur les risques de malformation et de trouble neurodéveloppemental liés a 'usage de cet antiépilep-
tique'®.

3. Accompagnements

=» Accompagner et prendre en compte de maniére coordonnée les conséquences de
I’épilepsie sur I’emploi.

La pratique de certaines activités professionnelles chez les personnes porteuses d'une épilepsie est
réglementée. Cela concerne les professions impliquant la conduite d’un véhicule automobile ou le
contréle d’'une machine, les professions ou le travail en hauteur est fréquent, les professions de sécu-
rité, les professions de santé pénibles ou les dettes de sommeil sont fréquentes, ainsi que la conduite
professionnelle d’engins et de machines dangereuses, et le travail isolé.

L’équipe de neurologie ou d’'une autre spécialité, le médecin traitant, le médecin du travail et, si besoin,
une consultation dédiée « épilepsie et emploi » peuvent aider et accompagner le retour ou le maintien
dans I'emploi. Le médecin du travail est le professionnel de santé référent pour toute question relative
a I'emploi. Il assure les missions qui lui sont dévolues dans les conditions d’'indépendance profession-
nelle définies et garanties par la loi (article L. 4623-8 du Code du travail). Lui seul est susceptible de
proposer un aménagement du poste de travail, technique ou organisationnel (article L. 4624-3 du Code
du travalil).

Les différents professionnels aident a la mise en ceuvre d’un projet professionnel compatible avec les
souhaits et les possibilités de la PAE (il est nécessaire de tenir compte du trajet domicile-travail), en
mobilisant les professionnels du secteur (médecin du travail, Cap emploi, organismes d’insertion pro-
fessionnelle) et des outils spécifiques (reconnaissance en qualité de travailleur handicapé (RQTH),
consultations épilepsie et travail, bilan neuropsychologique).

14 https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-11/epilepsies_particular-
ites de la prise_en charge des filles et des femmes en age de procreer - synthese.pdf
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= Informer la personne épileptique de la reglementation concernant le permis de con-
duire.

La conduite d’'un véhicule motorisé est strictement encadrée et peut étre interdite'>. Concernant le
permis de conduire, la définition réglementaire de I'épilepsie repose sur la survenue de deux crises ou
plus en moins de cing ans.

L’épilepsie doit étre signalée par un candidat au permis de conduire, mais également par un conduc-
teur, déja titulaire du permis de conduire, en cas d’apparition de la pathologie (signalement aux méde-
cins agréés de la commission du permis de conduire).

4. Suivi

= IIn’y apas lieu de systématiquement réaliser des examens complémentaires de suivi,
et cela doit étre expliqué a la personne avec épilepsie.

L’International League Against Epilepsy recommande de ne pas réaliser de maniére systématique de
dosage médicamenteux!®. Cette recommandation se fonde sur deux arguments principaux :

— il n’existe pas de borne de concentration thérapeutique valable de maniere universelle. Chaque
PAE possede « sa » concentration thérapeutique pour chaque médicament, au sein de [l'inter-
valle défini pour la molécule dans cette indication ;

— les dosages médicamenteux ponctuels sont a interpréter en fonction de la variabilité nycthémé-
rale de la concentration thérapeutique des médicaments antiépileptiques.

Une surveillance biologique est justifiée en cas de risque médicamenteux spécifiqgue de certains trai-
tements antiépileptiques.

=» Le suivi médical de I’épilepsie doit faire I’objet d’au moins une visite annuelle auprés
d’un médecin.

L’évolution globale de la PAE, l'efficacité et les effets indésirables des traitements antiépileptiques
doivent étre évalués a chaque consultation et au moins une fois par an par un neurologue®’. Il s’agit
de consultations longues. En cas de besoin, un suivi complémentaire par un(une) infirmier(ére) de
pratigue avancée et/ou délégué(e) dans le cadre d’un protocole de coopération peut étre proposé. Le
suivi porte sur :

— la présence/persistance de crises ;
— l'observance du traitement et 'adhésion thérapeutique de l'aidant ;

15 Arrété du 28 mars 2022 fixant la liste des affections médicales incompatibles ou compatibles avec ou sans aménagements ou
restrictions pour I'obtention, le renouvellement ou le maintien du permis de conduire ou pouvant donner lieu a la délivrance de permis
de conduire de durée de validit¢ limitée (refonte). Journal officiel; 3 avrii 2022.  https://www.le-
gifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000045464094

16 International League Against Epilepsy, Patsalos PN, Berry DJ, Bourgeois BF, Cloyd JC, Glauser TA, et al. Antiepileptic drugs: best
practice guidelines for therapeutic drug monitoring: a position paper by the subcommission on therapeutic drug monitoring, ILAE
Commission on Therapeutic Strategies. Epilepsia 2008;49(7):1239-76. http://dx.doi.org/10.1111/j.1528-1167.2008.01561.x

17 Haute Autorité de Santé, Fédération francaise de neurologie, Société francaise de neurologie pédiatrique. Epilepsies : prise en
charge des enfants et des adultes. Recommandation de bonne pratique. Saint-Denis La Plaine: HAS; 2020. https://www.has-
sante.fr/icms/p 3214468/fr/epilepsies-prise-en-charge-des-enfants-et-des-adultes

HAS - Epilepsie de I'adulte : 15 messages clés pour améliorer votre pratique * mars 2023 6


https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000045464094
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000045464094
http://dx.doi.org/10.1111/j.1528-1167.2008.01561.x
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3214468/fr/epilepsies-prise-en-charge-des-enfants-et-des-adultes
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3214468/fr/epilepsies-prise-en-charge-des-enfants-et-des-adultes

— les comorbidités frequemment rencontrées : syndrome anxieux, dépression, risque suicidaire,
troubles cognitifs ;

— les répercussions de I'épilepsie dans les sphéres personnelle et professionnelle (grossesse,
emploi, loisirs) ;
— les effets indésirables potentiellement liés au traitement de I'épilepsie.

Développés en coproduction avec les professionnels et les usagers du systeme de santé,
ces messages courts visent ainciter les professionnels de santé a engager un dialogue avec
les personnes porteuses d’épilepsie au sujet des examens, des traitements et des interven-
tions les mieux indiqués et a identifier ceux qui ne sont pas nécessaires. Les professionnels
et les usagers ont choisi les thématiques et les messages qui ont été élaborés a partir de
recommandations existantes.

Ce document présente les points essentiels de la publication : Epilepsie de I'adulte : 15 messages clés pour améliorer votre pratique, Mé-
thode, mars 2023
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