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Contexte et objectif

Epilepsie = Un des 10 parcours retenus pour le projet STSS

▪ Définition des parcours de soins des adultes et des enfants avec épilepsie

▪ Définition et mesure des indicateurs qualité du parcours

Mission data pour appuyer ces travaux (Axe 2 stratégie data)

▪ Mise en place d’une étude observationnelle sur le SNDS 

▪ Décrire les pratiques de prise en charge des adultes et des enfants 

avec épilepsie au regard des recommandations de bonnes pratiques
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Le SNDS : une base riche…
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Base de données 

populationnelle

✓ Presque 66 millions 

d’individus

Données de soins en 

ambulatoires

✓ Consultations

✓ Actes médicaux

✓ Examens de biologie

✓ Délivrances de médicaments et de dispositifs médicaux

Données de soins hospitaliers

✓ Actes médicaux

✓ Consultations externes

✓ Hospitalisations dans le public et dans le privé

Données démographiques

✓ Année (et mois) de naissance

✓ Département de résidence

✓ Année (et mois) de décès

✓ Affection longue durée

…mais une base de remboursement



Critères d’identification de la population avec 
épilepsie

Patients répondant à au moins l’un des critères suivants :

- ALD en cours pour épilepsie Codes CIM-10 G40/G41

- Hospitalisation au moins une nuit pour épilepsie Codes CIM-10 G40/G41 en DP/DR/DAS 

MCO

- Au moins une délivrance de médicaments antiépileptiques Codes ATC N03A + 

N05BA01 + N05BA09 + N05CD08
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EXCLUSION des délivrances dans un autre contexte pathologique que l’épilepsie 

identifié dans le SNDS sur la période d’étude - Anxiété, trouble bipolaire, migraine, douleur 

neuropathique, dépendance alcoolique

➔Estimation haute de la population

 EXCLUSION des médicaments ayant une AMM dans une autre indication que l’épilepsie

   ➔ Estimation basse de la population
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Population d’étude
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Population des nouveaux utilisateurs

Patients ayant au moins une délivrance d’AE en 2018 (première délivrance 

= date index) 

ET n’ayant pas de délivrance d’AE avant la date index (antériorité disponible 

jusqu’à janvier 2017)

➔ Pour étudier la démarche diagnostique avant une première délivrance 

d’antiépileptique
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Cette population est beaucoup plus large que la population incidente de 

patients épileptiques chez les adolescents, adultes et personnes âgées. On 

prêtera alors davantage attention à la population basse, ciblée par une 

délivrance d’AE spécifique.



Dans les trois mois avant une première 
délivrance d’antiépileptique, chez les enfants :
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Note : EEG = électroencéphalogramme ; IRM = Imagerie par résonnance magnétique ; * la spécialité médicale n’est pas bien renseignée en milieu hospitalier

Estimation 

haute de la 

population

Estimation 

basse de la 

population

10 714 enfants nouveaux 

utilisateurs d’AE

12 682 enfants nouveaux 

utilisateurs d’AE

12,5% ont eu une consultation chez un neurologue*

28,4% ont eu un EEG

14,4% ont eu une IRM

11,5% ont eu une consultation chez un neurologue*

27,1% ont eu un EEG

15% ont eu une IRM
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Dans les trois mois avant une première 
délivrance d’antiépileptique, chez les 
adolescents et adultes :
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Note : EEG = électroencéphalogramme ; IRM = Imagerie par résonnance magnétique ; * la spécialité médicale n’est pas bien renseignée en milieu hospitalier

Estimation 

haute de la 

population

Estimation 

basse de la 

population

45 315 adolescents/adultes 

nouveaux utilisateurs d’AE

230 204 adolescents/adultes 

nouveaux utilisateurs d’AE

6,1% ont eu une consultation chez un neurologue*

1,8% ont eu un EEG

7,2% ont eu une IRM

15,1% ont eu une consultation chez un neurologue*

7,4% ont eu un EEG

20,7% ont eu une IRM
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A propos des parcours pharmacologiques
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✓ 97% / 85% des ados/adultes ont une première délivrance 

d’antiépileptique en monothérapie selon l’estimation haute / basse de la 

population 

✓ 88% / 86% des enfants

✓ 69% des ados/adultes sous bithérapie n’ont pas reçu 2 monothérapies 

au préalable quelle que soit l’estimation 

✓ 55% des enfants
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Médecins prescripteurs à la première délivrance 
(%)
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Estimation basse de la population 

Estimation basse de la population 

Estimation haute de la population 

Estimation haute de la population

Enfants <15 ans

Adolescents et adultes 

15-49 ans

19

16

59

32

7

7

0

0

3

2

4

11

9

9

14

12

63

67

23

45

médecin généraliste

pédiatre

neurologue

autre spécialiste

médecin exerçant à l'hôpital (spécialité mal renseignée)



Patients avec épilepsie connue

Patients avec une ALD pour épilepsie OU une hospitalisation pour épilepsie 

OU une délivrance de médicament antiépileptique antérieure à 2018

Date index = premier évènement sur l’année 2018 parmi ALD, hospitalisation 

OU délivrance d’AE

➔ Pour étudier le suivi de l’épilepsie, dans l’année après la date index
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Dans l’année suivant la date d’inclusion (en 
2018), chez les enfants :
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Note : EEG = électroencéphalogramme ; HDJ = hospitalisation de jour ; * la spécialité médicale n’est pas bien renseignée en milieu hospitalier

Estimation 

haute de la 

population

Estimation 

basse de la 

population 30 783 enfants avec 

épilepsie connue

34 198 enfants avec 

épilepsie connue

31,6% ont eu une consultation chez un neurologue*

50,7% ont eu un EEG

13,3% ont eu une HDJ pour épilepsie

30,7% ont eu une consultation chez un neurologue*

50,7% ont eu un EEG

14,7% ont eu une HDJ pour épilepsie

13



Dans l’année suivant la date d’inclusion (en 
2018), chez les adolescents/adultes :
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Note : EEG = électroencéphalogramme ; HDJ = hospitalisation de jour ; * la spécialité médicale n’est pas bien renseignée en milieu hospitalier

Estimation 

haute de la 

population

Estimation 

basse de la 

population

269 669 adolescents/adultes 

avec épilepsie connue

385 084 adolescents/adultes 

avec épilepsie connue

26,8% ont eu une consultation chez un neurologue*

16,4% ont eu un EEG

2,9% ont eu une HDJ pour épilepsie

34,7% ont eu une consultation chez un neurologue*

21,1% ont eu un EEG

4% ont eu une HDJ pour épilepsie
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Des écarts importants entre les RBP et la pratique
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Des écarts à nuancer
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✓ Limites du SNDS 

▪ Données de remboursement 

▪ Absence de données cliniques et médico-sociales

▪ Identification des patients avec épilepsie difficile

✓ Inclusion de patients en démarche diagnostique

▪ « Dilution » des résultats observés concernant le suivi dans les trois mois précédent le 
début de l’antiépileptique

✓ Durée de suivi courte

▪ 3 mois avant une première délivrance et un an sur l’ensemble du parcours thérapeutique

✓ Période d’étude (2018) en amont des RBP (2020)

✓ Offre de soins non prise en compte

▪ Existence de disparités territoriales 
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Conclusion

✓ Etude indiquant un écart important entre le contenu des RBP et la réalité 

des pratiques

✓ Interroge sur les moyens mis à disposition pour la prise en charge des 

personnes avec épilepsie et sur le besoin de sensibilisation des 

médecins généralistes et neurologues libéraux à l’épilepsie

➔ Modification des pratiques suite à la diffusion des guides sur 

les parcours de soins ?
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