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Contexte des travaux
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Travaux menés en copilotage avec la Caisse nationale d’assurance maladie, dans le 

cadre de la stratégie de transformation du système 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 pratiques – 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 être suivie d’un accompagnement,   

de préférence multidisciplinaire, et adapté à la situation de la personne (sanitaire, 

médico-social, scolaire, professionnel, psychologique, paramédical, ETP, etc.). 



Champ des travaux

3

• Ils portent sur les soins et accompagnements au long cours de l’épilepsie en 

tant que maladie chronique. 

• Les documents élaborés distinguent l’épilepsie de l’enfant de celle de 

l’adulte (mais avec points communs sur le parcours de soins, la démarche 

diagnostique chez l’enfant étant identique à celle de l'âge adulte) - l’organisation 

de la transition ado/adulte a donné lieu à un document spécifique.

• Une section est dédiée aux spécificités du parcours de la personne âgée. 

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

• Le parcours des soins des femmes en âge de procréer n’a pas été réabordé, 

(il avait été décrit dans une fiche dédiée dans la recommandation HAS de 2020)



Du parcours à la filière
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Un parcours est une trajectoire empruntée par la personne. Comme dans toute 

maladie chronique, une attention particulière est portée à l’individu et à ses choix 

(autodétermination)

Une filière est une organisation cohérente et graduée des soins autour d’une maladie

Cette organisation sécurise les parcours et aide à l’orientation des patients

→ Cibles des documents HAS :

• Les ARS +++ (organisation de la filière) Un déploiement pilote des documents sur 

le parcours est prévu avec l’ARS Ile de France.

• Professionnels impliqués dans le parcours des secteurs sanitaire, médico social 

et social

• Usagers et représentants d’usagers



Méthode de travail – documents élaborés
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20/10/2021

CCQSS

Parcours de la personne avec épilepsie: 

• Description du processus de prise en charge des patients (→ Algorithmes 

décisionnels)

• Identification des zones à risque de rupture du parcours : (→ Synthèse des points 

critiques)

Filière « épilepsie » 

• Identification des profils de patients relevant de la filière

• Définition des différents niveaux de recours aux soins et d’accompagnements.

• Identification des structures/dispositifs permettant de répondre graduellement 

aux besoins des personnes avec épilepsie

→ Guides avec schéma synthétique du parcours de santé et de la filière



Processus de prise en charge → algorithmes
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Synthèse des points critiques
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CCQSS



Entrée dans le parcours
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• Identification d’une personne ayant présenté une manifestation suspecte de crise 

d’épilepsie

• Diagnostic de la crise d’épilepsie

• Orientation de la personne

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

traitant

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

Indications / modalités 

de l’imagerie encéphalique  



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

Proposition d’une checklist à 

l’attention du médecin / de 

l’IDE d’appui pour aider la 

PAE à cerner les difficultés, 

retentissements en rapport 

avec  son épilepsie
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Ce modèle est dynamique :

 la modification d’un seul 

critère pour chaque niveau de 

complexité suffit à passer à 

un niveau supérieur de 

complexité. 

3 profils de complexité



Gradation des soins

Mars 2023
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Proposition de cahier des charges 

pour les niveau 2 et 3 
afin d’assurer aux personnes avec épilepsie un accès à 

un avis spécialisé dans un délai raisonnable, en 

prévenant la sur sollicitation des niveaux les plus 

spécialisés

Rôle capital de l’IDE d’appui 
(IPA / IDE protocole de coopération)

La HAS a ensuite précisé l’organisation 
du parcours en 3 niveaux de recours aux 
soins graduée selon la sévérité ou la 
complexité de la situation des PAE



Cahier des charges Niveau 2
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Ce niveau est organisé en deux degrés de recours :

− le niveau 2a participe au suivi des situations simples et repère les situations complexes ;

− le niveau 2b participe au suivi des situations simples, complexes et très complexes et oriente 

vers le niveau 3 en cas de besoin. 

Niveau 2a

Diplôme d’études spécialisées de neurologie avec collaboration régulière avec le niveau 2B 

Niveau 2b

Critères 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 régulière avec un niveau 3 via des réunions

‒ Accès à la vidéo EEG de veille et sommeil +/- 24-48 h 

Critères souhaitables

‒ Accès à 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 l’épilepsie / Suivi et 

réglage des stimulateurs VNS

‒ Savoir collaborer avec une équipe pluridisciplinaire d’accompagnement ou un dispositif d’appui à la coordination  

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



Cahier des charges Niveau 3

Mars 2023

13

Le niveau 3 est un niveau régional spécialisé en épileptologie de recours.

Un même centre peut participer aux niveaux 2b et 3.

Le niveau 3 est organisé en 2 degrés de recours :

‒ le niveau 3a prend en charge les personnes avec épilepsie pharmacorésistante, évalue les situations 

complexes et très complexes et conduit des bilans préchirurgicaux non invasifs ;

‒ le niveau 3b fait la même chose que le niveau 3a et en plus organise la chirurgie de l’épilepsie avec 

exploration invasive.

Proposition de cahier des charges pour le niveau 3

Sur un territoire de santé, il convient à 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 régulière et fluide des dossiers avec les différents niveaux. 



Le besoin d’accompagnement
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Les conséquences de l’épilepsie dans la vie de la personne diffèrent en fonction de la nature 

et de la fréquence des crises, ainsi que de la présence ou non de déficiences associées. 

Ces conséquences peuvent toucher tous les domaines de la vie de la personne (vie 

domestique, sociale ou professionnelle) et être d’intensité variable. Elles peuvent être 

responsables d’un handicap visible ou invisible.

Afin de maintenir ou encourager l’expression des besoins et projets de vie de la personne 

avec épilepsie dans le respect de son autodéterminaton, un accompagnement peut être 

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’accès à des ressources (i.e. 

établissement médico-social) ou à une mauvaise compréhension de la maladie par 

l’entourage (stigmatisation, interdits inadaptés…)



Gradation de l’offre d’accompagnement
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La HAS a proposé une offre graduée d’accompagnement 

s’appuyant sur 

• des infirmiers(ères) d’appui pour initier les 

accompagnements, 

• des équipes ressources d’accompagnement de proximité

→ Proposition d’un modèle d’accompagnement intermédiaire 

mis en œuvre par ces équipes ressource

• Les professionnels intervenant dans l’accompagnement 

des conséquences de l’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 après 

avis de la MDPH/MDA

• Le dispositif intégré Handicap rare et Epilepsie sévère en 

accompagnement des personnes avec une épilepsie sévère 

associée à une ou plusieurs déficiences graves (mentale, 

cognitive, psychique, physique, cognitive)

• De manière transversale l’accompagnement par les 

associations d’usagers tout au long du parcours de la personne 

avec épilepsie



Focus sur l’accompagnement vie professionnelle / conduite automobile
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Focus sur l’accompagnement vie professionnelle / conduite automobile
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.

 

Parcours



Filière
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Avec 

autorisation de 

Patrick Latour



Leviers mobilisables pour améliorer le parcours 
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Faciliter l’accès aux soins et accompagnements 

• Porter à la connaissance des publics (PAE et son entourage/professionnels) l’offre de santé territoriale dans 

le champ de l’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 l’épilepsie (3 secteurs) – IDE d’appui 

• Favoriser l’accès à une expertise (perm tél, cs/HDJ 1ere crise, protocoles orientation, référent parcours, 

télésanté)

Coordonner le parcours et garantir la continuité des prises en charge 

• Évaluer de manière 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 l’engagement de la PAE dans son parcours



Faciliter l’engagement de la PAE dans son parcours
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‒ Aider la personne à définir ce qu’elle peut réaliser pour optimiser son potentiel et vivre des 

situations valorisantes. 

‒ Prendre en compte son niveau d’autonomie et ses compétences et l’accompagner à chaque 

étape de sa vie pour atteindre le niveau d’autonomie le plus haut et développer ses 

compétences. 

‒ L’accompagner pour exprimer des souhaits réalisables sans rompre la dynamique 

personnelle nécessaire à la construction de son projet. 

‒ Prendre en compte l’écart qui existe entre la situation présente et la situation souhaitée, et 

mettre en place l’accompagnement nécessaire pour réduire cet écart. 

‒ Mettre en œuvre l’ETP et plus globalement une éducation en santé.

‒ S’appuyer sur les équipes ressources d’accompagnement et les associations d’usagers pour 

l’accompagnement à l’autonomie, le soutien aux familles et le développement de la pair-

aidance. 
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