L’epilepsie en chiffres
-Une thématique aux enjeux considérables-

L’épilepsie représente la deuxième maladie neurologique mondiale avec une estimation faite par le Global Buden Disease en 2021 de 51,7 millions de patients avec épilepsie dans le monde.1 En 2021, 0.7% de la population mondiale souffrait ainsi d’une épilepsie active . Selon un rapport très récent de l’OMS, l'épilepsie est la maladie neurologique handicapante la plus répandue en Europe, affectant 6 millions de patients de tout âge et de toutes conditions sociales.2 En France, on estime que 600 000 à 700 000 patients souffrent d’épilepsie, dont 30% sont considérés comme pharmacorésistants (continuant à faire des crises malgré les traitements médicamenteux).3 L’OMS considère de ce fait l’épilepsie comme un problème majeur de santé publique.4 Depuis 1997, elle mène en collaboration avec la Ligue internationale contre l’Épilepsie et le Bureau international de l’Épilepsie une campagne mondiale intitulée « Sortir de l’ombre », pour informer, faire mieux connaître la maladie et améliorer les soins.
L’épilepsie est par ailleurs l’une des maladies les plus coûteuses, avec un coût global estimé à 0,2% du PIB des pays industrialisés. Outre le coût médical direct lié à la prise en charge de l’épilepsie (consultations, hospitalisations, examens, médicaments, transports médicaux…), il existe également des coûts indirects, notamment liés aux éventuelles difficultés professionnelles. L’accès à l’emploi demeure ainsi problématique en cas d’épilepsie active, les patients épileptiques signalant majoritairement des difficultés à trouver un travail ou à révéler leur épilepsie à l’embauche, et une discrimination du fait de leur handicap.5 
Une étude Danoise de 2023 a retrouvé des coûts directs et indirects de l’épilepsie de 30 683 € par an et par personne.6
L’épilepsie est aussi  malheureusement responsable d’une surmortalité importante, avec un risque de mortalité multiplié par 3 par rapport à la population générale.7 Les causes de ces décès sont multiples : morts soudaines inexpliquées de  l’épileptique ou SUDEP, suicides, accidents (au premier rang desquels les noyades), comorbidités cardio-vasculaires, conséquences directes des crises (traumatismes, états de mal épileptiques) ……8 Un certain nombre de ces décès pourrait être évité par une meilleure organisation des soins. En effet, des thérapeutiques existent avec à ce jour plus de 25 médicaments anti-crises à disposition, et dans les cas d’épilepsies pharmacorésistantes le possible recours à la chirurgie ou à la neuromodulation. Malheureusement, ces nouvelles thérapeutiques restent peu accessibles en France avec un nombre limité de centres tertiaires d’épilepsie proposant des chirurgies adaptées ou de la neuromodulation et des délais d’attente parfois importants pour y accéder. 
Enfin, les conséquences de l’épilepsie ne se limitent pas aux seules conséquences des crises, même si celles-ci sont majeures en termes de morbidité (traumatismes, brûlures) et de surmortalité. L’épilepsie est en effet associée à de nombreuses comorbidités touchant de multiples autres domaines de santé : santé mentale, santé cardio-vasculaire, cognition, sommeil …..pouvant affecter la qualité de vie des patients encore plus sévèrement que les crises et devant être obligatoirement dépistées et traitées si besoin. Ces constations ont conduit la Haute Autorité Française de Santé (HAS) à faire en 2020 des recommandations de prise en charge des épilepsies de l’enfant et de l’adulte adaptées à leur degré de sévérité mais en préconisant toujours une prise en charge holistique et multidisciplinaire de l’épilepsie et de ses conséquences.9
Une meilleure prise en charge de l’épilepsie représente donc un enjeu majeur tout à fois médical, socio-économique et sociétal.  

Les chiffres clés de l’épilepsie:
1) 51,7 millions de patients dans le monde
2) 700 000 patients en France
3) 30% de pharmacorésistance
4) Surmortalité multipliée par 3
5) 30 683 € par an et par personne
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L’épilepsie : une maladie protéiforme
-L’épilepsie au-delà des crises-


L’épilepsie est une maladie fréquente, complexe et très hétérogène dans ses présentations cliniques, ses âges de début, ses étiologies, ses pronostics, et ses réponses aux traitements avec des répercussions sur la vie quotidienne qui peuvent être importantes. L’épilepsie peut être génératrice de handicap, souvent peu visible voire invisible, parfois caché, (ostracisation, comorbidités psychiatriques, cognitives ou autres, difficultés d’insertion professionnelle, lien social, etc.), avec en outre, on l’a vu,  une morbidité, une surmortalité et un coût annuel de prise en charge importants. Etant donné ses répercussions physiques, cognitives, psychologiques, scolaires, professionnelles et sociales, la prise en charge de l’épilepsie nécessite une démarche coordonnée et pluridisciplinaire qui implique une approche personnalisée et graduée au sein de parcours de soins et de vie adaptés. 
En 2020, la Haute Autorité de Santé (HAS) a publié un guide de parcours de santé de l’enfant et de l’adulte avec épilepsie. Ce guide propose une évaluation lors du diagnostic de l’épilepsie, dès les premières prises en charge, puis de manière continue tout le long du parcours de soins et d’accompagnement de la personne avec épilepsie. L’évaluation permet d’apprécier la complexité de la situation d’une personne atteinte d’une maladie chronique. Cette complexité dépend des interactions entre les facteurs personnels (caractéristiques biologiques, sexe, âge, etc.) et les facteurs environnementaux (relations sociales et familiales, contextes professionnel, éducatif, valeurs sociales, etc.). Trois degrés de complexité ont été identifiés selon un modèle dynamique (i.e. la survenue de crises peut se majorer ponctuellement puis se stabiliser, le handicap peut être évolutif…).
Situation « simple »
· Diagnostic aisé d’épilepsie 
· Epilepsie pharmaco sensible stabilisée  
· Pas de troubles associés
· Pas ou peu de retentissement de l’épilepsie dans la vie quotidienne, sociale, psychique, scolaire, professionnelle avec des accompagnements facilement organisables
· Coordination usuelle : prise en charge et suivi possibles par les professionnels de santé de proximité de ville, et par un neurologue et/ou un(e) IDE d’appui en lien avec un neurologue, à partir d’une évaluation de la situation et des besoins
· Absence de vulnérabilité psychosociale et environnementale identifiée
Situation « complexe » 
· Diagnostic difficile
· Epilepsie active
· Difficultés en rapport avec le traitement médicamenteux (mauvaise observance, effets secondaires, pharmacorésistance)
· Comorbidités associées à l’épilepsie 
· Retentissement sur la vie quotidienne, sociale, psychique, scolaire et professionnelle nécessitant un accompagnement spécifique
· Coordination renforcée : réponse insuffisante à la prise en charge de première intention, besoins multiples ou spécifiques nécessitant une prise en charge pluridisciplinaire
· Suivi spécialisé
· Vulnérabilité(s) psychosociale et/ou environnementale

Situation « très complexe »
· Diagnostic de crise ou diagnostic syndromique incertain 
· Épilepsie sévère (dont pharmacorésistance et troubles associés) 
· Réponse insuffisante à la prise en charge de seconde intention, besoins multiples et spécifiques nécessitant une prise en charge pluridisciplinaire
· Besoin d’une approche intégrative/globale mêlant soins et accompagnements spécialisés
· Diagnostic d’épilepsie rare 
· Existence d’une régression développementale ou comportementale chez le patient
· Vulnérabilité(s) psychosociale et/ou environnementale

Ces situations diverses mettent en lumière l’impérieuse nécessité de mettre en place sur le territoire national de façon coordonnée des prises en charge pluridisciplinaires et des parcours de soins et de vie adaptés à ces niveaux croissants de complexité et sévérité de l’épilepsie



Le Comité National de  l’Epilepsie (CNE)
-Fédérer les acteurs du monde de l’épilepsie autour d’une cause primordiale-


Le CNE, regroupe tous les acteurs œuvrant à améliorer la prise en charge des patients avec épilepsie et le développement de filières de soins dédiées :
· les professionnels de santé (neurologues épileptologues, neuropédiatres, infirmières, rééducateurs, psychologues, psychiatres……) au sein d’une société savante : la Ligue Française contre l’Epilepsie (LFCE)
· les acteurs promouvant la recherche au sein de la Fondation Française pour la Recherche sur l’Epilepsie (FFRE) ou du club épilepsie
· les associations dédiées aux patients avec épilepsie et à leurs familles (Epilepsie-France, EFAPPE)
· les représentants du secteur médico-social avec le CNDEE ( directeurs d’établissements pour personnes épileptiques) et FAHRES (Centre National de Ressources Handicaps Rares Épilepsies Sévères)


Les missions du CNE sont de porter des projets fédératifs d’envergure nationale et d’instaurer un dialogue avec les autorités de santé en portant une voix unique, représentative tout à la fois des professionnels de santé (secteur sanitaire et médico-social), des patients et de leur entourage et des chercheurs.
Le CNE représente par ailleurs la France au sein du Bureau international de l’Épilepsie, instance de l’ILAE.



Missions du CNE
-ce qui a déjà été réalisé-

La mobilisation des différents acteurs ayant amené à la création du CNE a mené à différentes prises de décisions des autorités de santé, dont voici quelques exemples non exhaustifs:
· La Caisse Nationale de Solidarité à l’Autonomie (CNSA) a inscrit des actions spécifiques portant sur l’épilepsie sévère dans le schéma handicaps rares 2009-2013 (http://www.cnsa.fr/IMG/pdf/CNSA_Schema-national-Handicap-rare.pdf)

· La loi de Santé Publique du 09 Août 2004 a inclus un objectif 62 « épilepsie » ainsi libellé : "prévenir les limitations cognitives et leurs conséquences chez les enfants souffrant d'une épilepsie", avec comme objectif préalable: "la réalisation d’étude quantifiant l'impact global de la maladie sur le développement cognitif chez l'enfant"

· L’épilepsie a été incluse dans la liste des 3 pathologies neurologiques chroniques pouvant être prises en charge par les infirmiers exerçant en pratique avancée (IPA) (arrêté du 18 Juillet 2018)


Actions propres du CNE :

Amélioration de la prise en charge des patients souffrant d’épilepsie

· le CNE a été un acteur majeur de la revalorisation des actes d’EEG et de la vidéo-EEG par la CNAMTS. Ces actes sont en effet un élément majeur du bilan diagnostique et du suivi des patients, le constat était que l’accès à l’EEG et à la vidéo-EEG s’était considérablement réduit ces dernières années en raison d’une réduction drastique de la cotation des actes correspondant, avec deux conséquences très négatives pour la prise en charge des patients: les neurologues libéraux abandonnaient cette technique, contribuant à l’accroissement des erreurs diagnostiques et des prises en charge thérapeutiques inadaptées, les centres experts étaient dans l’impossibilité de développer leurs programmes de chirurgie de l’épilepsie, dans la mesure où le financement de leur activité par la T2A leur était défavorable.
· De même le CNE et ses membres ont participé de façon active aux recommandations HAS sur la prise en charge des épilepsies de l’enfant et de l’adulte (https://www.has-sante.fr/jcms/p_3214468/fr/epilepsies-prise-en-charge-des-enfants-et-des-adultes) qui ont déjà été résumées.
· Le CNE a établi en 2025 un cahier des charges pour le déploiement à l’échelle nationale d’équipes de ressource en épilepsie (ERE). Il apparaît suite aux recommandations de l’HAS que le modèle des équipes ressource épilepsies permet d’une part, la coordination entre les nombreux acteurs des structures sanitaires et médico-sociales, socio-professionnelles et scolaires et, d’autre part, une offre de prise en charge individualisée, flexible, globale et totalement adaptée aux besoins des personnes avec épilepsie. Ce cahier des charges a été élaboré à partir des retours d’expérience des deux Équipes Ressource Épilepsies déjà en fonctionnement en Bretagne et en Haute-Savoie, dont le modèle d’intervention a été jugé exemplaire pour :
· appuyer l’évaluation des besoins des patients avec épilepsie, et soutenir des parcours flexibles, au plus près leurs besoins et de leurs projets (incluant le maintien dans la scolarité et dans l’emploi), dans une logique de décloisonnement des différents secteurs (sanitaires, médico-sociaux, scolaires, professionnels, etc.) et en subsidiarité
· développer et/ou renforcer les compétences des acteurs territoriaux et entretenir une dynamique de réseau active et collaborative autour de l’épilepsie
Résumé du cahier des charges ERE
Objectifs du dispositif
L’objectif principal est la création d’équipes ressources territorialisées pour :
· Assurer la continuité et la qualité des parcours de soins et de vie,
· Soutenir les PAE à risque de rupture de parcours,
· Promouvoir leur inclusion et autonomie,
· Renforcer les compétences des professionnels et aidants,
· Offrir une réponse homogène et équitable sur le territoire national.
Public cible
Le dispositif s’adresse :
· Aux personnes atteintes d’épilepsie, quel que soit l’âge ou la complexité,
· À leurs proches (familles, aidants),
· Aux professionnels accompagnant les PAE, qu’ils soient ou non spécialisés en épilepsie.
Missions des ERE
Les missions principales sont :
1. Appui individuel : évaluation, information, éducation thérapeutique, orientation, plan d’action personnalisé.
2. Appui aux professionnels : accompagnement des structures non spécialisées (écoles, ESMS, etc.).
3. Actions collectives : rencontres, conférences, ateliers.
4. Soutien aux familles et pair-aidance : comité d’usagers, développement de réseaux d’entraide.
5. Observatoire territorial : recensement des besoins, offre de soins, participation à la recherche.

Organisation du dispositif
Portage
Le modèle est flexible selon le territoire. Un comité stratégique pilote le projet avec des représentants des PAE et partenaires. Un comité de bénévoles contribue à l’action de terrain.
Équipe intervenante
L’équipe minimale comprend : infirmier·ère, neurologue ou neuropédiatre, travailleur social, psychologue, référent associatif/pair-aidant, assistant·e administratif·ve et pilote de projet. Elle peut mobiliser d’autres professionnels (ergothérapeute, psychiatre, etc.). Une formation continue est obligatoire.
Nom, territoire et partenariats
L’équipe est nommée « Équipe Ressource Épilepsies » suivie du nom du territoire couvert. L’ERE adapte son périmètre (départemental, régional, etc.) et noue des partenariats avec :
· Centres spécialisés en épilepsie (CRéER, CNRHR FAHRES),
· Associations d’usagers (Epilepsie France, EFAPPE),
· Acteurs médicaux, paramédicaux, sociaux, éducatifs et professionnels.
Fonctionnement
Accès et inclusion
L’équipe intervient à la demande de la PAE, de ses proches ou de professionnels. Elle agit en subsidiarité, quand l’offre existante est insuffisante. La PAE ne doit jamais rester sans réponse.
Interventions
· Délais : première évaluation dans les 2 mois.
· Durée : intervention limitée et modulée selon les besoins.
· Lieux : tous lieux de vie et d’accompagnement (domicile, école, ESMS, etc.).
Suivi et évaluation
Le dispositif collecte des données pour évaluer :
· L’impact sur les parcours des PAE (ex. : qualité de vie, insertion professionnelle),
· Le soutien aux aidants (acquisition de compétences),
· L’évolution des pratiques professionnelles (connaissances, autonomie).
Un rapport annuel est obligatoire.
Financement et réseau
Le dispositif est financé principalement par les ARS. D’autres financements sont possibles. L’ERE doit intégrer le réseau national des équipes, harmoniser ses pratiques, participer aux rencontres (ex. : JFE) et utiliser les outils nationaux.



Actions de sensibilisation 
Le CNE  a participé activement à l’élaboration et à la réalisation en 2015 de la campagne menée avec  la Fédération Française de Football (FFF) et la LFCE intitulée « Football et épilepsie ». Avec l'ancien gardien de l’équipe de France , Mickaël Landreau comme parrain, cette action avait pour but de rassurer parents, dirigeants et entraîneurs au sujet des craintes qu'ils pouvaient avoir vis-à-vis des joueurs épileptiques avec le slogan  « Ouvrons nos clubs à toutes les différences ».


Missions du CNE
-missions à venir-


La principale mission du CNE pour 2026-2027 est de porter le projet de « L’épilepsie reconnue comme grande cause Nationale » en 2028.

La Grande Cause nationale est un label officiel attribué par concours public chaque année depuis 1977, par le Premier ministre français, à un organisme à but non lucratif ou un collectif d'associations. Cet agrément leur permet, tout au long de l'année, d'organiser des campagnes de générosité publique et de diffuser gratuitement des messages sur les sociétés publiques de télévision et de radio. L'attribution du label de Grande Cause Nationale déclenche une mobilisation significative de ressources variées, allant de l'action gouvernementale aux contributions des entreprises et de la société civile. Cette mobilisation se traduit par une série d'actions concrètes  sur le long terme.

La dernière grande cause nationale a été la santé mentale en 2024 et 2025. Les thèmes choisis concernent la santé, l'environnement ou des enjeux sociaux majeurs. L’épilepsie problématique majeure de santé et de société est à ce titre une cause nationale de choix.

Le CNE travaille donc activement à la rédaction du dossier de reconnaissance de l’épilepsie comme grande cause nationale 2028 pour asseoir cette demande auprès des autorités de santé en 2027.







Conclusion et synthèse

L’épilepsie représente une cause majeure de Handicap, de Souffrance médicale et sociale, parfois d’Errances diagnostiques et thérapeutiques, de Dépenses de santé évitables, et de Stigmatisation, dont l’impact sociétal est considérablement sous-estimé.
700.000 familles françaises sont concernées dont des enfants affectés dans leur accès à l’éducation puis à des formations professionnelles, des  adultes stigmatisés et pénalisés sur le marché du travail ou dans leurs projets de vie (conduite, maternité, paternité), et des personnes âgées dont la dépendance est considérablement accrue par l’épilepsie.
Face à ce fléau largement ignoré, les représentants des patients et des familles ont su s’allier à la communauté des professionnels de Santé et de la Recherche pour créer un Comité National pour l’Epilepsie (CNE) et proposer des actions visant à améliorer la prise en charge des patients avec épilepsie et de leur entourage.

Le projet de reconnaissance de l’Epilepsie en tant que grande cause nationale semble une opportunité majeure donnée à l’ensemble des acteurs œuvrant dans le domaine de l’épilepsie pour faire progresser cette cause.
