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IContexte des travaux

Travaux menés en copilotage avec la Caisse nationale d’assurance maladie, dans le
cadre de la stratégie de transformation du systeme de santé - ils font suite aux
recommandations de bonne pratique de la HAS (2020). A venir : indicateurs de parcours

Cnam (2016) : constat d’un probable écart important entre le contenu des
recommandations de bonnes pratiques et les pratigues — écart confirmé par la mission
Datas de la HAS (2022 — analyse du SNDS)

Objet : le parcours de santé (complémentarité des parcours de soins et des parcours
d’accompagnement)

(R24 : L’annonce du diagnostic d’épilepsie doit pouvoir étre suivie d’'un accompagnement,
de préférence multidisciplinaire, et adapté a la situation de la personne (sanitaire,
medico-social, scolaire, professionnel, psychologique, paramedical, ETP, etc.).
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IChamp des travaux

* lls portent sur les soins et accompagnements au long cours de I'épilepsie en
tant que maladie chronique.

 Les documents elaborés distinguent I'épilepsie de lI'enfant de celle de
I’adulte (mais avec points communs sur le parcours de soins, la demarche
diagnostique chez I'enfant étant identique a celle de I'age adulte) - I'organisation
de la transition ado/adulte a donné lieu a un document spéecifigue.

« Une section est dédiée aux spécificités du parcours de la personne ageée.

« La gestion en urgence de I'état de mal épileptique n’a pas été développée.

* Le parcours des soins des femmes en age de procréer n’a pas été reabordé,
(il avait été décrit dans une fiche déediée dans la recommandation HAS de 2020)
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I Du parcours a lafiliere

Un parcours est une trajectoire empruntee par la personne. Comme dans toute
maladie chronigue, une attention particuliere est portée a I'individu et a ses choix
(autodetermination)

Une filiere est une organisation cohérente et graduée des soins autour d’'une maladie
Cette organisation securise les parcours et aide a l'orientation des patients

- Cibles des documents HAS :

* Les ARS +++ (organisation de la filiere) Un déploiement pilote des documents sur
le parcours est prévu avec 'ARS lle de France.

* Professionnels impliqgués dans le parcours des secteurs sanitaire, médico social
et social

« Usagers et représentants d’usagers
HAS 4



IMéthode de travail — documents élaborés
Parcours de la personne avec épilepsie:

« Description du processus de prise en charge des patients (= Algorithmes
décisionnels)

« |dentification des zones a risque de rupture du parcours : (= Synthese des points
critigues)

Filiere « épilepsie »

« Identification des profils de patients relevant de la filiere
« Definition des differents niveaux de recours aux soins et d’accompagnements.

 |dentification des structures/dispositifs permettant de repondre graduellement
aux besoins des personnes avec epilepsie

- Guides avec schéma synthétique du parcours de sante et de lafiliere

HJAS- CcCcoss 5
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v
TDM ou IRM cérébrale (si possible) en urgence si signes
focaux, confusion prolongée, fiévre, raideur méningée,
déficit neurologique, traumatisme cranien, antécédents néo,
traitement anticoagulant, immunosuppression, age > 40 ans

Processus de prise en charge

v
[ ECG
v v
Adulte sans épilepsie connue présentant un malaise suspect de crise | crse symptomatiqueaigoe [‘“‘Z‘fmm“i;’u?"

- Hospitalisation si signes

(- Traitement de la cause
L de gravité

v v
Interrogatoire poussé auprés de la personne, des témoins et de la famille : recherche d'arguments cliniques en faveur de OUl v
manifestations épileptiques {confusion post critique prolongée, posture inhabituelle/hypertonie/déja vu/vécu/ouverture des
yeux, contexte de survenue, antécédents et prise de toxique/traitement médicamenteux, horaires de survenue durée estimée
de la manifestation

F 3

Crise non provoquée ?

Critéres d'hospitalisation ?
Pas de retour a l'état basal, symptéomes neurologiques persistants,
examens clinique/paracliniques anormaux, difficultés
d'adhésion au suivi médical ultérieur

v

oul
v

-
Hospitalisation ]

Episode compatible avec

NON
une crise d’épilepsie ? v

[ EEG {au mieux dans les 24 heures, au max. dans le mois}) j

oul v

= Patient informé sur les examens paracliniques. Attention
particuliére portée aux personnes avec déficience
intellectuelle Information conduite automobile, et conseils
: sur le sommeil et limiter traitements pro convulsivant +/-
NgN arrét travall. Consell de filmer les crises sl récidive.

Eléments de gravité ?

oul

v - Entretien de réassurance + conduite a tenir en cas de nouvel

( Traitement de l'état de mal épileptiquej

= Envisager un diagnostic différentiel
- Syncope convulsivante, AlT, malaise vagal, CNEP

v
Examen physique : anomalie examen clinique, déficit
neurologique focalisé, fiévre, signe de sevrage OH

v
Examens biologiques : ionogramme plasmatique,
dosages créatinine, glycémie, calcémie +/- alcoolémie

v
TDM ou IRM cérébrale (si possible) en urgence si signes w

focaux, confusion prolongée, fievre, raideur méningée,
déficit neurologique, traumatisme cranien, antécédents néo,
traitement anticoagulant, immunosuppression, age > 40 ans

v
[ ECG
v v
| Crise symptomatique ai i]ej Crise non provoquée/non
Ik e ta 9 [ symptomatique aigué

- Hospitalisation si signes

(- Traitement de la cause
L de gravité

/\
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épisode + Numéro de téléphone de 'IDE d'appui (méme si
diagnostic en cours)
v
[ Rdv avec un neurologue/consultation premiére crise
idéalement dans les 15 jours

Diagnostic par le neurologue au moyen de l'anamnése et
d'examens complémentaires (EEG, IRM)




Synthese des points critiques

Diagnostic chez un adulte préesentant un malaise suspect de
crise en 'absence d’epilepsie connue

Objectif
=» Diagnostic de cnse épileptique puis de syndrome épileptique gleciroclinigue
=» Recherche de la cause et de I'éventuelle existence de comorbidités, notamment cognitives et
psychiatrnigues
= Evaluation des conséquences de I'épilepsie sur 'ensemble de la vie de la personne atteinte

Cuntenu

—  Recueillir des informations sur I'episode critique (y compns a partir de temoins/videos)

— En cas de suspicion de cnse épileptique, envisager un diagnostic différentiel (syncope car-
diaque (&lectrocardiogramme systématique), accident ischémigue transitoire, crise non &pi-
leptique psychogeéne..)) et si besoin onenter vers un spécialiste d'organe ou vers un
neuroclogue en cas de doute diagnostique

—  Rechercher des éléments de gravité (tomodensitoméatrnie cérébrale en urgence si besoin) et
les traiter le cas echéant

— Rechercher des critéres en faveur d'une crise symptomatique aigué et traiter la cause le
cas echéant (dont bilan bioclogique)

— En cas de crise non provoquée, prévoir un vidéo électroencéphalogramme (yEEG) (au
miewx dans les 24 heures, au maximum dans le mois) et une IMagene par résonnance

HAUTE




IEntrée dans le parcours

« |dentification d’une personne ayant présente une manifestation suspecte de crise
d’épilepsie

« Diagnostic de la crise d’épilepsie

« Orientation de la personne

- Criteres de non-hospitalisation si la personne est prise en charge au cabinet du médecin
traitant

- Criteres de sortie sans hospitalisation si la personne a été adressée aux urgences

Encadre 1. Indications de I'imagerie dans I'épilepsie de I'adulte (synthése des demiéres recommandations de I'lLAE
2019)

Dans le bilan initial d'une premiére crise d'épilepsie de I'adulte en I'absence d'arguments anamneaestigues
et electrophysiclogigues clairs pour une epilepsie de type " epilepsie genéralisee idiopathique »: une
imagerie est indispensable (recherche de cause d'irritation du cortex : tumeur, malformation vasculaire,
encephalite, lésion séquellaire...). Le scanner est souvent demande dans le contexte d'urgence en
raison de son accessibilité mais n'est le plus souvent pas suffisant. Les PAE dont I'etioclogie de la pre-
miare crise est inconnue et avec un scanner negatif doivent alors bénaficier dune IHRNM.

|ndicati0ns / mOda”téS Chez les PAE avec crises recurrentes, une IIRM doit étre effectuee precocement pour rechercher une
anomalie structurelle sous-jacente (gui s"'associe a une augmentation du risgue d'évolution wvers une
rharmacoresistance). Le scanner n'a pas de place dans cette indication.

de I'imagerie encéphalique

Dans le bilan d'une épilepsie pharmaco-réesistante focale a la recherche d'une lésion epileptogéne po-
tentiellement accessible a un geste chirurgical. Une ITRM morphologigue avec un protocole dedie et
des sequences haute réesolution a 3T est realisée dans un centre expert. Une IRM fonctionnelle peut
atre egalement realisee dans le cadre du bilan préeoparatoire.

Une nouwvelle IRM doit &tre proposeéee si le (les) premier(s) bilan(s) d'imagerie est (sont) nagatif(s), d'au-
tant plus si les conditions de réalisation initiale ne sont pas optimales (IRM 3T, protocole adapte, con-
H ﬂ S frontation au reste du bilan clinigue et EEG, relecture par maedecin expert).

.

L'imagerie est gencaralement non indiguee pour les PAE genetigues ou idiopathiques, en cas de forte

HAUTE AUTORITE DE SANTE .. . - - - .
suspicion de syncope probable ou de crises psychogéenes non epileptiques.




Evaluation globale de |la situation de |la personne avec epilepsie

Afin de répondre aux besoins spécifiques des personnes avec épilepsie, la HAS a défini 3
principaux profils de situation « simple », « complexe » et « trés complexe » au moyen d’'une
évaluation multidimensionnelle, et en s’appuyant sur une check-list d'auto-évaluation.

Tableau 2. Check-list

Rencontrez-wvous des difficultes & Souwent Parfois Jamais
Dans la prise de medicaments a heures reguliares

Dhans wos deplacemeants

Four utiliser les transports en CoOrmirrium

FPour organiser vos loisirs

Fowur partir en vacanmncaes

FPour effectuer des démarches administratives

FPour g&rer votre budget

Four faire wvos courses

Proposition d’'une checklist a
’attention du médecin / de
11, Dans vos relations avec les autres

I’IDE d’appl-‘” pour alder Ia ‘12: Four gerer votre sante (prendre RDW, aller en con-

N —re- ’ sultation, etc_)
PAE a Cerner Ies dlﬂlCUIteS, 12 Pour gerer vwotre securiteé (prise de douche, préepara-—
tiom et prise de repas)

retentlssements en rapport 14 Pour wvous orienter dans le temps (&tre a Nheure, se

souwvwenir des RDW)

A - 15 Pour vous orienter dans 'espace (faire un trajet in-
avec Son epllepSIe habituel, se repérer dans un endroit mon familier,

SeeNphAuNA

FPour faire le ménage (repassage. etc.)
0. D'ordre psychologigue (déepression, an<iétds, agraes—
sivite, isolement)

aetc )
15, Dans voitre projet professionnel

17. En tant gue parent ou dans voiltre projet d &tre parent
1&E. Dans les relations awvec voitre conjoint etv'ou wotre fa-
mille

19, Concermant des problames de sommeil
200 Dans vwotre wvie sexuselle et affective
21 Dans la recherche des informations sur wotre mala-

HA:S die
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3 profils de complexité

Ce modele est dynamique :
la modification d’un seul
critere pour chaque niveau de

complexite suffit a passer a
un niveau supérieur de
complexité.

HAS
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Figure 1. Degrés de complexité de la situation
de I’adulte avec épilepsie

Situation <« simple >

« Diagnostic aise d'épilepsie
- Epilepsie pharmaco sensible stabilisée
= Pas de comorbidite depistee
= Pas ou peu de retentissement de l'épilepsie sur la vie quotidienne, sociale et professionnelles
accompagnements facilement organisables
= Coordination usuelle : prise en charge et suivi possibles par les professionnels de sante de proximite
de ville et par un neurologueI1DE d'appui en lien avec le neurclogue
= Absence de vulnerabilite psychosociale
Situation « complexe >>
= Diagnostic difficile
= Epilepsie active
= Difficultes en rapport avec le traitement medicamenteux

= Existence de comorbidités (i.e. psychiatriques, cognitives_)

= Retentissement sur la vie quotidienne, sociale et professionnelle
necessitant un accompagnement specifique
= Coordination renforcée : réeponse insuffisante a la prise en charge
de premiére intention, besoin de prise en charge pluridisciplinaire
= Suivi specialisé

= Vulnerabilité psychosociale

Situation <« trés complexe >

= Diagnostic de crise ou diagnostic
syndromique incertain
= Epilepsie sévére (dont
pharmacorésistance et comorbidites)
= Reponse insuflsante a la prise en
charge de seconde intention
= Besoin d'une approche
integrative mélant soins
et accompagnements
spécialisés
= Diagnostic
d'epilepsie rare
= Vulnérabilite
psychosociale

Mars 2023
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IGradation des soins

La HAS a ensuite précise l'organisation
du parcours en 3 niveaux de recours aux
soins gradueée selon la séveérité ou la
complexité de la situation des PAE

Role capital de I'IDE d’appui
(IPA / IDE protocole de coopération)

Proposition de cahier des charges

pour les niveau 2 et 3
afin d’assurer aux personnes avec épilepsie un acceés a
un avis spécialisé dans un délai raisonnable, en
prévenant la sur sollicitation des niveaux les plus
spécialisés

HAS
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Figure 2. Niveaux de recours aux soins

Niveau 1 - Urgentiste, Médecin généraliste + IDE d'appui

* Bilan initial de premiére crise ou malaise inexpliqué (anamnése, clinique, examens biologiques, ECG, EEG, IRM
encéphalique)

* Orientation vers le neurologue

* Suivi global de la PAE (médecin généraliste + IDE d'appui) en lien sur le versant neurologique avec le neurologue

Niveau 2 - Neurologue * IDE d'appui

* Diagnostic {anamnése, clinique, EEG, imagerie (IRM en particulier devant toute crise partielle ou atypique),

* [nitiation du traitement médicamenteux antiépileptique

* Suivi

* Aide a la coordination de la prise en charge des troubles associés (neuropsychologue, psychologue clinicien,
psychiatre)

* Education thérapeutique,

* Orientation socio-professionnelle, gestion des déplacements/conduite de véhicules

* Examens EEG

* Suivi des stimulateurs VNS

* Epilespie au féminin : information sur contraception et grossesse

v 4

Niveau 3 - Equipe spécialisée en épileptologie

* Bilan et prise en charge des épilepsies pharmacorésistantes

* Bilan pré chirurgical non invasif (VEEG prolongées)

* Indication et mise en route de la stimulation du nerf vague

* Indication de lésionectomie ou chirurgie réglée {lobectomie temporale antérieure sur sclérose de 'hippocampe)
* Bilan préchirurgical Invasif (Stéréoélectroencéphalographie)

* Cortectomnies

* Chirurgies de déconnexion

* Appui/conseil au niveau 2 en cas de difficulté diagnostique et/ou d'adaptation thérapeutique



ICahier des charges Niveau 2

Ce niveau est organisé en deux degrés de recours :
— le niveau 2a participe au suivi des situations simples et repere les situations complexes ;

— le niveau 2b participe au suivi des situations simples, complexes et tres complexes et oriente
vers le niveau 3 en cas de besoin.

Niveau 2a

Dipléme d’études spécialisées de neurologie avec collaboration réguliere avec le niveau 2B

Niveau 2b

Criteres indispensables

- Neurologue spécialisé en épilepsie (i.e. titulaire du DIU d’épileptologie et/ou avec expérience clinique ou expérience professionnelle
attestée dans ce domaine : clinicat, assistanat ou durée d’exercice prolongée dans un service d’épileptologie)

—  Collaboration réguliere avec un niveau 3 via des réunions
—~ Acceés a lavidéo EEG de veille et sommeil +/- 24-48 h

Criteres souhaitables
— Acces a une ETP dédiée / Collaboration avec des IDE d’appui et une équipe d’accompagnement multidisciplinaire

—  Collaboration avec psychiatre, psychologue clinicien et neuropsychologue sensibilisés aux comorbidités psychiques et cognitives de I'épilepsie / Suivi et
réglage des stimulateurs VNS

—  Savoir collaborer avec une équipe pluridisciplinaire d’'accompagnement ou un dispositif d’appui a la coordination

—  Collaboration avec une consultation dédiée épilepsie et travail / Collaboration avec les associations d’usagers

HAS 1
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ICahier des charges Niveau 3

Le niveau 3 est un niveau régional spécialisé en épileptologie de recours.
Un méme centre peut participer aux niveaux 2b et 3.

Le niveau 3 est organiseé en 2 degrés de recours :
- le niveau 3a prend en charge les personnes avec épilepsie pharmacorésistante, évalue les situations
complexes et tres complexes et conduit des bilans préchirurgicaux non invasifs ;

- le niveau 3b fait la méme chose que le niveau 3a et en plus organise la chirurgie de I'épilepsie avec
exploration invasive.

Proposition de cahier des charges pour le niveau 3

Sur un territoire de sante, il convient a chaque professionnel de se positionner sur un niveau donné
(2a, 2b, 3a, 3b) en fonction du cahier des charges.

Les niveaux 2a, 2b, 3a et 3b ont la responsabilité de proposer une organisation afin de permettre
une discussion reguliere et fluide des dossiers avec les différents niveaux.

HAS 13
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ILe besoin d’accompagnement

HAL

Les conséquences de I'épilepsie dans la vie de la personne different en fonction de la nature
et de la fréquence des crises, ainsi que de la présence ou non de déficiences associées.

Ces consequences peuvent toucher tous les domaines de la vie de la personne (vie
domestique, sociale ou professionnelle) et étre d’intensité variable. Elles peuvent étre
responsables d’un handicap visible ou invisible.

Afin de maintenir ou encourager I'expression des besoins et projets de vie de la personne
avec epilepsie dans le respect de son autodéterminaton, un accompagnement peut étre
nécessaire (professionnel, association d’usager, proche aidant, pair aidant)

Il aura pour objectifs :
- le renforcement des capacités et de la compensation des incapacités de la personne,

- la réduction des obstacles en rapport (ie. des difficultés d’acces a des ressources (i.e.
établissement meédico-social) ou a une mauvaise compréehension de l|la maladie par
I’entourage (stigmatisation, interdits inadaptes...)

HAS
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IGradation de I'offre d’accompagnement

Figure 6. Gradation des accompagnements

Personne pour laquelle le diagnostic d'épilepsie n'est pas posé

(bilan de malaise aux urgences ou au cabinet de MG et origine épileptique évoquée)

v

ecoute du vécu de la personne ; recueil de ses besoins ; explication de la période diagnostique ; possibilité de diagnostics

1= contact avec I'IDE d'appui via une permanence téléphonique (numéro vert) : renforcement du parcours ; sensibilisation ;
différentiels ; informations a fournir pour que le neurologue puisse faire la diagnostic et que la PAE soit actrice de sa prise en soin.

Complété d'un support pour orientation de la permanence téléphonique IDE vers les urgences

Personne pour laquelle le diagnostic de U'épilepsie est posé

v

[ Neurologue + IDE d'appui en présentiel ou neurologue en présentiel puis IDE d'appui en permanence téléphonique J

Si situation « SIMPLE » Si situation « COMPLEXE »

Selon besoins : * Orientation de la PAE vers une équipe ressource
« proposition d’ETP + mise en lien avec associations d'accompagnement. Aide a la constitution du dossier
dusagers + écoute & poursuivre au long cours via la MDPH si besoin
plateforme téléphonique

*Qu vers autre professionnel ou dispositif identifie

sorientation de la PAE vers une équipe ressource ) dans lannuaire de ressources comme réponse a la
d'accompagnement complexits
* Recours au DAC ou a la communauté 360 si besoin
pour orientation et coordination de parcours
i T * Associations de patients pour la personne et ses
aidants

Si situation « TRES COMPLEXE » ¢ f

« Equipe ressource daccompagnement

« Interpellation de différents dispositifs en complément ou en substitution de l'équipe pluridisciplinaire : ERHR ; FAHRES ;
dispositif ressource autisme/ TND, centre de ressources troubles psychiques ; La Teppe.

« Accueil et hébergement si nécessaire par ESSMS

+ Mobilisation de personnel plus spécifique en fonction de la situation (ergothérapeute ; éducateur spécialisé TSA..)

. Elargir la recherche d'expertise a d'autres filiéres (i.e. Epilepsie et TND ou TSA)

« Associations d'usagers pour la personne et ses aidants

Le soin et laccompagnement sont personnalisés en fonction des bescins des PAE et de la complexité de leur situation
objectivée par une évaluation.

S'il est nécessaire, laccompagnement est conduit en paralléle du soin, leur intensité respective n'est pas forcément super-
posable. Une situation « simple » meédicalement peut nécessiter un accompagnement soutenu par une équipe ressource
daccompagnement.

Les soins et accompagnemenits doivent étre coordonnés, dans un objectif de cohérence globale, et parce que les problématiques
sont souvent intriquées.

La HAS a proposé une offre graduée d’accompagnement
s’appuyant sur

* des infirmiers(eres) d’appui pour initier les
accompagnements,

» des équipes ressources d’accompagnement de proximité
- Proposition d’'un modéle d’accompagnement intermédiaire
mis en ceuvre par ces équipes ressource

* Les professionnels intervenant dans ’'accompagnement
des conséquences de I'épilepsie sur la vie professionnelle de
la personne et sur la conduite automobile, ou sur la scolarité

» Les ESSMS en accompagnement de toute personne avec
épilepsie en souffrance dans son environnement, souvent apres
avis de la MDPH/MDA

 Le dispositif intégré Handicap rare et Epilepsie sévére en
accompagnement des personnes avec une épilepsie sévere
associée a une ou plusieurs deficiences graves (mentale,
cognitive, psychique, physique, cognitive)

* De maniére transversale ’'accompagnement par les
associations d’usagers tout au long du parcours de la personne

avec épilepsie
15



Focus sur ’'accompagnement vie professionnelle / conduite automobile

Figure 3. Parcours de la PAE en emploi

Consultations epilespies et travail

En cas de dificultés, les consultations épilespies et travail peuvent étres mobilisées par tous les acteurs de ce schéma
et a tout moment du parcours pour apporter un conseil expert et pluridisciplinaire (neurologue, médecin du travail
professionnels de l'insertion).

Patient avec épilespie en emploi ) 4 Diffcultés en lien avec la conduite ?

' Carte des consultations ou avis sp&cialisés
Epilepsie et Travail en France

: . . Dificultés mais pas de médecin
] ?
NON ‘ 2l Erlines dEms befrie OuI ’ du travail {artisans, CESU, intérim...)
v v
Suivi par le service 1 Meédecin du travail
de sante au travail
y S

Prescrit les aménagements/ Poste incompatible
reclassement avec la santé
v
Inaptitude medicale

's patient avec
> sans emploi

v ] . >
- - Evaluation

' Suivi des actions ' Aide au maintien dans
OUI adaptées NON ’ lemploi: Cap Emploi

professionnelle
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Focus sur ’'accompagnement vie professionnelle / conduite automobile

Figure 4. Parcours de la PAE sans emploi

Consultations épilespies et travail

En cas de difficultés, les consultations épilespies et travail peuvent étres mobilisées par tous les acteurs de ce schéma
et a tout moment du parcours pour apporter un conseil expert et pluridisciplinaire (neurologue, médecin du travail,
professionnels de l'insertion).

Patient avec épilespie sans emploi } 4 Difficultés en lien avec la conduite ?

v
Peut travailler en milieu ordinaire ?
0]¥] NON
v v
p : : CPAM : invalidité
2 Pale Emploi /Cap Emploi
1" catégorie (temps partiel), 2: catégorie > SSAl
Ne sait pas

(EETREIE 3 ) Evaluation médico-socio-professionnelle

A
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Figure 5. La conduite de véhicules légers

Le travail nécessite le déplacement en voiture

v

Validation du permis de conduire par la
Commission des permis de conduire

oul NON
v v
Réévaluation réguliére Structures d'aide pour favoriser les déplacements :
¢ transports en commun
* covoiturage :

¢ aides mises en place par certaines communes;

¢ plateformes de mobilité solidaire : demander a
Cap Emploi, Péle Emploi, Mission locale, CCAS....

¢ structures privées de transport a la demande
(VTC ou taxis):

* mobilités de financement (PCH transport, aides
AGEFIPH et FIPHFP).

CCAS: centres communaux daction sociale

PCH: prestation de compensation du handicap

AGEFIPH : association de gestion de fonds pour linsertion professionnelle des personnes handicapées
FIPHFP: fond d'insertion professionnelle des personnes handicapées de la fonction publique

Dans certaines régions, les associations d'usagers ont recensé toutes les alternatives & la conduite automobile
disponibles localement.



I Parcours

d

Vue d’ensemble du parcours de santé de ’adulte avec épilespie
(Coordination, professionnels impliques, soins et accompagnements)

Identifier une possible crise d'épilepsie

Professionnels impliqués — niveau 1 : medecin traitant,
médecin urgentiste, gériatre, neurochirurgien (en cas de
lésion tumorale)

>

* Assurer l'entrée dans le parcours de soin

« Evoquer la possibilité de la nature épileptique d'un
malaise

« En ce qui concerne le médecin traitant, suivre en lien
avec le niveau 2 les situations simples une fois le
diagnostic d'épilepsie confirmé par le niveau 2

d
b

Confirmer et annoncer le diagnostic

Coordination — niveau 2 - spécialiste qui prend en
charge l'adulte : neurclogue/geriatre en lien avec le
médecin traitant

Dispositif d'annonce diagnostique formalisée : annonce
meédicale completée par UIDE d'appui

»

= Confirmer et annoncer le diagnostic d'épilepsie

= Niveau 2a : participer au suivi des situations simples et
reperer les situations complexes

= Niveau 2b : participer au suivi des situations simples,
complexes et trés complexes et orienter vers le niveau 3
en cas de besoin

Evaluer la situation globale de la personne

Coordination : IDE dappui et si besoin équipe multi-
disciplinaire ressource daccompagnement en lien avec
le neurologue traitant et le médecin traitant

Professionnels impliqués : medecin traitant, meédecin
spécialiste (neurologue, gériatre). IDE, psychologues,
ergothérapeute médecin du travail. professionnel du
champ social et médicosocial, si besoin sous la forme
d'une equipe ressource daccompagnement et avec si
besocin lappui d'une structure specialisee dans l'epilepsie

>

d
Al

= Identifier les problematiques, les besoins, les attentes
de la PAE

* Préciser la complexite de la situation

= Coconstruire avec la PAE un projet de soins et d'accom-
pagnement si nécessaire avec une equipe multidiscipli-
naire daccompagnement

Graduer les soins et accompagnements et les moduler selon 'évolution des besoins de la PAE

v

v

v

Situation <« simple > Situation « complexe > Situation « trés complexe >

HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

Coordination — niveau 1/niveau 2:
meédecin traitant et IDE d'appui en
lien avec le spécialiste
Professionnels impliqués : meédecin
traitant, médecin spécialiste (neu-
rologue, geriatre), IDE et selon les
besocins : médecin du travail

Coordination — niveau 2/niveau 1 :
{(médecin spécialiste et IDE d'appuil.
en lien avec le medecin traitant
et equipe ressource daccompagne-
ment

Professionnels impliqués : médecin
spécialiste (neurologue, gériatre) et
IDE dappui, medecin traitant, psy-
chiatre, psychologues, meédecin du
travail, assistant de travail social

Coordination — niveau 3/niveau 2 :
(meédecin spécialiste en épilepto-
logie et IDE dappui en lien avec
le spécialiste de niveau 2, et le me-
decin traitant) et équipe ressource
d'accompagnement

Professionnels impliqués : équipe
pluriprofessionnelle spécialisée en
épileptologie / equipe ressource
d'accompagnement

18



Figure 7. Ressources mobilisables pour Uelaboration
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Leviers mobilisables pour améliorer le parcours

Faciliter I'acces aux soins et accompagnements

» Porter a la connaissance des publics (PAE et son entourage/professionnels) I'offre de santé territoriale dans
le champ de I'épilepsie (Dc territorial, ROR, cartographies)

* Informer la PAE et son entourage (banque de supports, associations d’usagers)

« Sensibiliser et former les professionnels dans le champ de I’épilepsie (3 secteurs) — IDE d’appui

 Favoriser l'accés a une expertise (perm tél, cs/HDJ lere crise, protocoles orientation, référent parcours,
télesanté)

Coordonner le parcours et garantir la continuité des prises en charge

« Evaluer de maniére globale la situation de la PAE

» Faciliter la collaboration entre les neurologues et les psychiatres

» Se concerter entre professionnels et anticiper les risques de rupture

« Soutenir le partage d’informations via le numérique en santé

Faciliter 'engagement de la PAE dans son parcours

HA_.S STSS- Parcours de santé — Epilepsie de |'adulte 20
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IFaciIiter I’engagement de la PAE dans son parcours

Aider la personne a définir ce qu’elle peut réaliser pour optimiser son potentiel et vivre des
situations valorisantes.

Prendre en compte son niveau d’autonomie et ses compeétences et 'accompagner a chaque
étape de sa vie pour atteindre le niveau d’autonomie le plus haut et développer ses
compeétences.

L’accompagner pour exprimer des souhaits realisables sans rompre la dynamique
personnelle nécessaire a la construction de son projet.

Prendre en compte I’écart qui existe entre la situation présente et la situation souhaitee, et
mettre en place 'accompagnement nécessaire pour réduire cet écart.

Mettre en ceuvre ’ETP et plus globalement une education en sante.

S’appuyer sur les équipes ressources d’accompagnement et les associations d’usagers pour
I’laccompagnement a l'autonomie, le soutien aux familles et le développement de la pair-
aidance.

J‘ L
HAUTE AUTORITE DE 5ANTE
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