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Contexte et objectif

Epilepsie = Un des 10 parcours retenus pour le projet STSS
= Deéfinition des parcours de soins des adultes et des enfants avec épilepsie

= Deéfinition 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

= Decrire les pratiques de prise en charge des adultes et des enfants
avec epilepsie au regard des recommandations de bonnes pratiques
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Le SNDS : une base riche...

Données de soins en

Base de données

populationnelle

v Presque 66 millions
d’individus

ambulatoires

v" Consultations

v" Actes médicaux

v" Examens de biologie

v" Délivrances de médicaments et de dispositifs médicaux

Données de soins hospitaliers

v" Actes médicaux
v" Consultations externes
v" Hospitalisations dans le public et dans le privé

Données démographiques

v Année (et mois) de naissance
v Département de résidence

v" Année (et mois) de déces

v' Affection longue durée

...mais une base de remboursement
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|Critéres d’identification de la population avec
épilepsie
Patients répondant a au moins I'un des critéres suivants :

- ALD en cours pour épilepsie codes civ-10 Gao/Ga1

- Hospitalisation au moins une nuit pour épilepsie codes civ-10 G40/G41 en DP/DRIDAS
MCO

- Au moins une délivrance de médicaments antiépileptiques codes Arc n03A +
NO5BAO1 + NO5BAO9 + NO5CDO08

(~ EXCLUSION des délivrances dans un autre contexte pathologique que I'épilepsie

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

=» Estimation haute de la population

C

EXCLUSION des médicaments ayant une AMM dans une autre indication que I'épilepsie
=» Estimation basse de la population
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Population d’étude

Critére 2 : Mombre de patients
hospitalisés pour épilepsie en 2018
N=131 308

Critére 1 : Nombre de patients
en ALD pour épilepsie en 2013
N= 192 853

Mombre de patients ayant au
maoins une délivrance de
medicaments antiépileptigues en

N=2 230 703

Critére 3 : Mombre de patients ayant
une délivrance de médicaments
spécifigues de I'épilepsie en 2018
N= 467 700

Mombre de patients ayant au
moins une délivrance de
médicaments antiépileptiques
non spécifigues en 2018
N=1T763 003

Personnes 3géas
(Plus de §5 ans)
N= 238 673

Adultes (15-84 ans)
N= 333 598

Enfants (J-14 ans)
N= 48 611

confexie pathologique sutre que

[ Exciuzion des patients ayanf un ]
l'épilepsie N= 1 091 067

Critére 4 : Mombre de patients ayant
une délivrance de médicaments
antiépileptiques en 2018, dans un
contexte d'épilepsie
N=1 139 636

|

Personnes 3géss
— {Plus de 65 ans)

! N= 507 780 J
Population 1 - Estimation haute - .
MNombre de patients répondant a au Adultes (15-84 ans)
moins un des critéres 134 N= £33 502

N=1 193 676

Enfants (0-14 ans)
= n A ]
N= 51994
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|Popu|ation des nouveaux utilisateurs

Patients ayant au moins une délivrance d’AE en 2018 (premiere délivrance
= date index)

ET n‘ayant pas de délivrance d’AE avant la date index (antériorité disponible
jusqu’a janvier 2017)

= Pour étudier la démarche diagnostiqgue avant une premiere delivrance
d’antiépileptique

Cette population est beaucoup plus large que la population incidente de
patients épileptiques chez les adolescents, adultes et personnes agees. On

prétera alors davantage attention a la population basse, ciblée par une
délivrance d’AE spécifique.
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Dans les trois mois avant une premiere
délivrance d’antiépileptique, chez les enfants :

12 682 enfants nouveaux E;t'trgitlg)lna
- 3 u
utilisateurs d’AE .
population
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
10 714 enfants nouveaux |  -stmation
utilisateurs d’AE basse de |a
population

Note : EEG = électroencéphalogramme ; IRM = Imagerie par résonnance magnétique ; * la spécialité médicale n’est pas bien renseignée en milieu hospitalier

HA_S Prise en charge des adultes et des enfants épileptiques : étude sur le SNDS 8
LY

HAUTE AUTORITE DE SANTE



Dans les trois mois avant une premiere
délivrance d’antiepileptique, chez les
adolescents et adultes :

230 204 adolescents/adultes | CStmation
tilisat d'AE | haute de la
nouveaux utilisateurs - opulation

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

Estimation
45 315 adolescents/adultes | passe de Ia
nouveaux utilisateurs d’AE population

Note : EEG = électroencéphalogramme ; IRM = Imagerie par résonnance magnétique ; * la spécialité médicale n’est pas bien renseignée en milieu hospitalier
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A propos des parcours pharmacologiques

V' 97% / 85% des ados/adultes ont une premiére délivrance
d’antiépileptique en monothérapie selon I'estimation haute / basse de la
population

v 88% / 86% des enfants

V' 69% des ados/adultes sous bithérapie n'ont pas recu 2 monothérapies
au préalable quelle que soit 'estimation

v" 55% des enfants
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Medecins prescripteurs a la premiere délivrance
(%)

o . |

[hm Adolescents et adultes =

15-49 ans

&Estimation haute de la population
I O

/% Enfants <15 ans B

Estimation haute de la population

|
=
| | ‘

médecin généraliste

m pédiatre

® neurologue

m autre spécialiste

m medecin exercant a I'n6pital (spécialité mal renseignée)
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Patients avec épilepsie connue

Patients avec une ALD pour epilepsie OU une hospitalisation pour épilepsie
OU une délivrance de médicament antiépileptique antérieure a 2018

Date index = premier évenement sur I'année 2018 parmi ALD, hospitalisation
OU délivrance d'AE

=» Pour étudier le suivi de I'épilepsie, dans I'année aprés la date index
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Dans I’'année suivant la date d’inclusion (en
2018), chez les enfants :

34 198 enfants avec

Estimation | épilepsie connue
haute de la

population

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
Estimation

basse de la
population . 30783 enfants avec
épilepsie connue

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

|

385 084 adolescents/adultes
avec epilepsie connue

Estimation
haute de la
population

26,8% ont eu une consultation chez un neurologue*
16,4% ont eu un EEG
2,9% ont eu une HDJ pour épilepsie

Estimation
basse de la

34,7% ont eu une consultation chez un neurologue*
21,1% ont eu un EEG
4% ont eu une HDJ pour épilepsie

population

269 669 adolescents/adultes
avec épilepsie connue

Note : EEG = électroencéphalogramme ; HDJ = hospitalisation de jour ; * la spécialité médicale n’est pas bien renseignée en milieu hospitalier

HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

Prise en charge des adultes et des enfants épileptiques : étude sur le SNDS

14



Des ecarts importants entre les RBP et la pratique

R1. Le diagnostic d'épilepsie est Eosé par un neumloﬂue, un neurﬂeédiatre ou un médecin formé a

I'épileptologie (AE).

R9. Aprés la survenue de tout malaise évocateur d’'une Eremiere crise d’éeileesie, un EEG standard
(avec vidéo) est indiqué pour étayer un éventuel diagnostic d'épilepsie et s'inscrit dans une evaluation
électro-clinique. Cet EEG standard (avec video) est également utile pour orienter vers un syndrome
épileptique particulier et apporter des éléments pronostigues en ce qui concerne le risque de récur-
rence. (AE)

R15. Le delai recommandé de réalisation de I'lRM aerés une Eremiére crise est de 1 mois si 'examen

clinigue est normal, sauf cas particuliers a I'appréciation du clinicien pour lesquels le délai doit étre
raccourci. (AE)

R39. L'initiation d’'un traitement antiégilegtigue doit se faire sur recommandations d'un neurologue,

d’'un neuropédiatre ou d’'un medecin forme a I'épileptologie. (AE)

R46. On utilisera en premiere ligne une monothérapie antiepileptique. Lorsque la premiere ligne de
traitement n'est pas suffisamment efficace a dose maximale ou mal tolérée, une autre molécule doit

étre initiée, également en monothérapie. La période de substitution d'antiepileptique doit étre suivie
avec attention. (AE)

R47. Dans la majorite des cas, il est recommande d utiliser une bithérapie antiépileptique lorsque deux
monothéraeies successives, adaptées au diagnostic de crise ou au diagnostic syndromique et & doses

optimales n'ont pas Eermis un contréle comElet des crises. (AE)
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|Des ecarts a nuancer

v" Limites du SNDS
= Données de remboursement

. Absence de données cliniques et médico-sociales
. |dentification des patients avec épilepsie difficile

v" Inclusion de patients en démarche diagnostique

" « Dilution » des résultats observes concernant le suivi dans les trois mois précédent le
début de I'antiépileptique

v' Durée de suivi courte
" 3 mois avant une premiére délivrance et un an sur 'ensemble du parcours thérapeutique

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

v' Offre de soins non prise en compte
. Existence de disparités territoriales
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Conclusion

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

v Interroge sur les moyens mis a disposition pour la prise en charge des
personnes avec épilepsie et sur le besoin de sensibilisation des
médecins généralistes et neurologues libéraux a I’épilepsie

=>» Modification des pratiques suite a la diffusion des guides sur
les parcours de soins ?
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