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Liens d’intérêt

Laboratoire Nature du lien

• UCB Pharma • Orateur et consultant

• EISAI • Orateur et consultant

• GW Pharma • Orateur et consultant

• LIVANOVA • Consultant

• IDORSIA • Consultant

• ZOGENIX • Orateur

• ARVELLE Therapeutics • Orateur et consultant

• ANGELINI Pharma • Orateur et consultant

• JAZZ Pharma • Orateur
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Organisation des soins

Traitement des crises Comorbidités / complications
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Travaux HAS

2020 2023
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Graduation des soins
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Cartographie LFCE

https://www.epilepsie-info.fr/#section-462-4187
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Objectifs et organisation du centre national de référence des 
Epilepsies Rares (CRéR)
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Objectifs et organisation du centre national de référence des 
Epilepsies Rares (CRéR)

SOINS

FORMATION RECHERCHE

Secteurs pédiatriques Secteurs Adultes
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2006-2016 2017-2023 2024-

Site coordonnateur

Site constitutif

Site Maladie de Bourneville
Site coordonnateur

Site constitutif

Objectifs et organisation du centre national de référence des 
Epilepsies Rares (CRéR)
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IPA en général



IPA épilepsie

Son activité principale est clinique : 
 - pour les patients récemment diagnostiqués (consultations post-annonce), 
 - pour les patients pharmacorésistants (consultations systématiques en alternance avec leur 
épileptologue, 
 - éventuellement suivi du stimulateur du nerf vague), 
 - pour tous (consultations ponctuelles pour un motif précis, notamment post-changement de 
traitement et permanence téléphonique). 

Elle intervient également dans : l’éducation thérapeutique (ETP), la formation, le développement de la 
recherche paramédicale.
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Un réseau IPA qui grandit

• IPA « Adultes »
• PARIS

• PITIÉ SALPETRIERE
• Marine BOURGNINAUD ; Veronique MASSON; Gwen GOUDARD; Elodie Manzato

• PARIS / SAINT JOSEPH : RAUX Elisabeth
• BORDEAUX : Camille VIEU
• LILLE: Céline GORON
• STRASBOURG : Nadine VAN DYK
• NANCY: Ludivine ROHER
• FRANCHE COMPTE: Élise BEUCLER
• MARSEILLE: Melissa DENIS
• CLERMONT-FERRAND : Caroline BOURNAT 
• LYON : Yvette KENGBO 
• BREST
• GRENOBLE

• IPA « enfants »
• PARIS / ROBERT DEBRE : Marion DANSE
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Traiter les crises

• Traitements médicamenteux

• Nouvelles molécules ?

• Nouvelles indications ? 

• Nouvelles procédures de prescription ? 

• Traitements non médicamenteux
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1980 1990 2000 2010

Vigabatrin Lamotrigine

Gabapentin

Zonisamide

Topiramate

Tiagabine

Oxcarbazepine

Levetiracetam

Pregabalin

Felbamate

Lacosamide

Eslicarbazépine

Retigabine
Rufinamide

Perampanel

2020

Brivaracetam

Cannabidiol

Cenobamate

Barbituriques
Carbamazepine

Phenytoin
Ethosuximide

Benzodiazepines
Sodium Valproate

Fenfluramine
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L’échec de l’anti-épileptogenèse

Gestion des risques

Traitements

Organisation des 
soins



0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

Kwan et al., 2000 Brodie et al., 2012 Chen et al., 2018

Seizure free after 1st regimen Seizure free after 2nd ASD

Seizure free after ≥ 3rd regimen Drug-resistant

n=470 n=1098 n=1795

A l’échelle de la population, pas d’évolution de la 
pharmacorésistance
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Gilliam et al., 2004

Intensité des effets secondaires Fréquence des crises
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Prendre en charges les autres éléments qui impactent la qualité de vie

Troubles cognitifs : en particulier chez l’enfant

Syndrome dépressif : PAS de contre-indication à un traitement antidépresseur

Quels objectifs de soin ?
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0 20 40 60 80 100

Proportions of des patients 
pharmacorésistants atteigant une
période libre de crise de 1 an, %

Callaghan et al., 2011

Luciano et al., 2007

Berg et al., 2009

MAIS certains patients peuvent être libres de crise

71.2%
at 5 years

Adapted from Callaghan et al., 2011

Même si cette rémission est
transitoire
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Nouvelles molécules ? 

Epilepsies focales

Essai CENOBAMATE vs PLACEBO
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Nouvelles molécules ? 

Epilepsies focales

Essai CENOBAMATE vs PLACEBO

Syndrome de Dravet

Essai Fenfluramine vs PLACEBO
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Question du CBD ?
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50% responder rate

PCB CBD 20 mg/kg

NEJM 2017

Encéphalopathies
épileptiques

Autres épilepsies 
(hors AMM)

Revue Neurol 2023
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Médecine personnalisée ?

Lersch et al., 2022
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Thérapie avec oligonucléotides anti-sens dans le Dravet

Lersch et al., 2022
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Thérapie avec oligonucléotides anti-sens dans le Dravet
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Ne pas oublier la chirurgie de l’épilepsie

Ryvlin et al. Lancet Neurol 2014
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Améliorer les résultats en s’appuyant sur de nouvelles ressources 
technologiques ?
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Neurostimulation invasive

Accessible en Europe

Ryvlin et al., 2021
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Neurostimulation non invasive ?

Etudes industrielles

Etudes Académiques 
(Marseille – Rennes)
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Mais les risques liées aux médicaments sont bien là
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Malformations / risques cognitifs

Bjørk et al., 2022

Tomson et al., 2018

Risk of major congenital malformation
EURAP data

Risk of neurodevelopmental disorders
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Bjørk et al., 2022

Tomson et al., 2018

Risk of major congenital malformation
EURAP data

Risk of neurodevelopmental disorders

Protocole de soin pour VALPROATE – TOPIRAMATE - Autre ? 
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Question des génériques
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Lancet Neurol 2016

Données scientifiques de qualité
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Dosages 
thérapeutiques

Données scientifiques de qualité
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Systèmes de détection de crises

SECURITE SUIVI

50% des crises non rapportées
(Hoppe et al., 2007)Prédire Alerter

Crises prolongées

Accidents / Traumatismes

SUDEP

Suivi clinique

Essais thérapeutiques
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Quel risque de SUDEP ?

Sillanpää et al., 2010 Kløvgaard  et al. 2021

Patients avec une épilepsie ayant débuté 
dans l’enfance

Tout patient < 50 ans avec épilepsie

SUDEP = Décès brutal, sans état de mal épileptique ou pathologie médicale causale
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Devinsky et al., 2016

Dravet

9

Cooper et al., 2016

Quel risque chez les patients atteints d’une encéphalopathie 
épileptique ?

Dravet

Non-Dravet
SCN1A DEE

4.4

11

Donnan et al., 2023
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Facteurs de risque de SUDEP

Sveinsson et al., Neurology 2019
Neurology 2005
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Systèmes de détection des crises

ACCELEROMETRE

SYSTEME LIT

EMG DE SURFACE

VIDEO AUTOMATISEE
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Patients/Crises (n) Sensibilité Fausses alarmes Patients/Crises (n) Sensibilité Fausses alarmes Patients/Crises (n) Sensibilité Fausses alarmes

Epi-Care; Beniczky 2013 ; 

Meritam 2018
- - - 35 / 39 90% (76-97) 0.2/jour 71 90% 0.1 / jour

Kramer et al., 2011 15/16 100% 0.11 / jour

SmartWatch: Patterson 

2015
41/51 31% non testé !

Machine learning approach 

using different devices 

(including iPod); Kusmakar 

2017, 2018

na / 21 95% 0.7 / jour

EMFIT; Narechania 2013 79 / 18 89% 0.13 / jour

MEDPAGE, Fulton 2013 64 / 8 63% 4.22 / jour

SeizureLink, Benicky 2018 71 / 32 94% 0.67 / jour

SPEAC , Halford 2017 199 / 46 76% 2.52 / jour

V
id

e
o

Geertsema 2018 12 / 50 100% 0.78 / jour

Empatica, Onorati 2017 69 / 49 100% 0.2 / jour

Milosevic 2016 56 / 22 91% 0.45 / jour

Van Andel 2017 7 / 18 94% 6.3 / jour

Phase 2 Phase 3 Phase 4
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Systèmes de détection des crises TONICO-CLONIQUES



Améliorer détection/management des crises nocturnes ?

Curr Opin Neurol 2019

Aucune data concernant le risque de SUDEP
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