Le Réseau Sentinelle Mortalité Epilepsie :
Fonctionnement et Premier bilan

. . . FONDATION FRANGAISE POUR
LFCE www.mortalite-epilepsie.fr 1A RECHERCHE SUR LEPILEPSE
M-C Picot 1, B Larquier 2, M Faucanié , C Chiron 3, C Marchal 24, B Martin , S Trottier 2, L Valton ¢, P. Jallon 7, P Ryvlin 78 A Arzimanoglou 28

& Réseau Sentinelle Mortalité Epilepsie (RSME)
1CHU Montpellier, 2LFCE, 3AP-HP Necker, “CHU Bordeaux, SCNE, CHU Toulouse, 7FFRE, & HCL

INTRODUCTION

De nombreuses études ont montré que la mortalité des patients avec épilepsie est trois a cinq fois supérieure a celle de la population générale et touche surtout les adultes jeunes (1-4). Une méta-analyse rapporte un SMR
de 1,6 a 9,3 en fonction de la population source (5). Depuis une dizaine d’années, sous I'impulsion des familles endeuillées, la mortalité liée a I'épilepsie et en particulier les morts subites dans I'épilepsie (SUDEP, Sudden
Unexpected Death in Epilepsy ) ont fait I'objet d’un intérét croissant. Au niveau international (Angleterre, Canada, USA, Australie ...), de nombreuses initiatives ont vu le jour afin d’améliorer les connaissances et la compréhension
de ces déces. En 2010, la Ligue Frangaise Contre |'Epilepsie (LFCE) avec le soutien de Fondation Francaise pour la Recherche sur I'Epilepsie (FFRE), a mis en place le Réseau Sentinelle Mortalité Epilepsie (RSME).

OBIJECTIFS DU RESEAU
v Recenser les déces liés a I'épilepsie afin de décrire les causes et les circonstances de déces et d’identifier les décés potentiellement évitables par des mesures de prévention adaptées
v Accompagner les familles touchées par un décés en leur proposant de rencontrer d'autres familles endeuillées ou un neurologue ou un neuropédiatre pour répondre a leurs questions
v’ Mettre a la disposition des patients et de leurs familles des informations sur les risques liés a I’épilepsie

v Aider les neurologues a faire face au décés de leurs patients (formation sur le deuil, échanges avec des psychologues, ...) et leur fournir des supports pour faciliter I'information aux patients souffrant d'épilepsie et leur
famille sur le risque de mortalité.

FONCTIONNEMENT DU RESEAU Comment signaler un décés ?

* Signalement prospectif des déces depuis janvier 2010. (document standardisé)
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Le réseau est composé de plus de 39 épilep et 36 p res répartis sur 'ensemble des régions. Les actions du réseau sont ienoloeieiNeliopediatrelimed=cinsjratiants amife ‘
coordonnées par un comité de pilotage composé de neurologues, neuropédiatries, épidémiologistes chercheurs et représentants de la LFCE, > l
FFRE et des familles endeuillées. — Information famille*
Réseau
R R . Famille
Quelles sont les informations recueillies? ‘

Compléter lafiche de signalement du déces ‘ endeuillée

* Déces a signaler : Déces en lien avec |'épilepsie que ce lien soit certain, probable ou possible, sans limite d’age

e Informations collectées : données socio-démographiques, causes et circonstances exactes du déces, autopsie, caractéristiques de [ Centre coordonnateur
I"épilepsie, traitement et observance, antécédents médicaux, habitudes de vie et événements récents 1
* En cas de SUDEP, un entretien avec un psychologue est proposée aux familles en vue de recueillir leurs besoins et attentes et les facteurs

. Validation de la cause de décés par un comité indépendant
de risque de SUDEP (2 neuropédiatres, 2 neurologues et 1 épidémiologiste)

Le réseau a obtenu I'avis favorable du comité d’éthique de Lyon et a fait I'objet d’une déclaration auprés de la CNIL

LES ACTIONS DU RESEAU

v Création d’une plaquette RSME afin de favoriser la communication entre professionnels, patients et associations

*Si famille non informée : effectuer un signalemertnonyme

v/ Création d’un site web www.mortalite-epilepsie.fr comportant différentes rubriques destinées aux professionnels de santé, aux familles endeuillées, aux patients souffrant d’épilepsie et leur famille :
v Information sur les activités du réseau et les recherches en cours sur les SUDEP
v Documents destinés aux familles endeuillées

v’ Création d’un réseau d’accompagnement des familles endeuillées (Contact : epi.depart@gmail.com)

v Ce réseau, créé a 'initiative de Mme B. Larquier, regroupe aujourd’hui une dizaine de familles touchées par un décés. Ses objectifs et actions sont :
= Accompagner d’autres familles durant la période difficile suivant le décés d’un proche. Cet accompagnement non thérapeutique permet de rompre I'isolement des familles. Il est réalisé au rythme de la personne
en demande. L'échange peut se faire par téléphone et/ou par mail
= Assurer un lien entre les professionnels de santé, le réseau RSME et les familles.
= Rédaction et mise a disposition d’un livret destiné aux "personnes vivant le deuil« disponible en téléchargement sur le site www.mortalite-epilepsie.fr

v’ Campagne de sensibilisation sur la mortalité liée a Iépilepsie et I'information aux familles

PREMIERS RESULTATS (Octobre 2011)

Ensemble des signalements (N=35 et SUDEP (N=31)
9 ( ) Causes de déces : Circonstances du décés N (%)
Noyad feu s

Age au décés  Moyenne (années) 30 AL Etat;; mal 03\: € }I;:r'nicile 20(64%)

Médiane (Interquartiles) 27(19-39) 6% Extéviour (Ecoleftravail] 5 ‘7%;‘

<15ans N (%) 5 (14%)  Hopital 2(13%)

215ans N (%) 30 (86%) - Institution 5(16%)

Sexe Hommes N (%) 22 (63%) Déces pendant la nuit 23 (77%)
Femmes N (%) 13 (37%) - Etendu sur le ventre 14 (66%)

- Monitoring / surveillance 2(9%)

Origine des signalements : 3 - Signes Cliniques en faveur d’une crise 11(61%*)

a - Présence d’un témoin 5(16%)

9 autopsies / 31SUDEP *Données manquantes
5 Mode de vie : * Epilepsie pharmacorésistante : 83%

* 4 (15%) ont une épilepsie idi i 11 (41%) éni et 10 (37%) une épilepsie

Traitements antiépileptiques (SUDEP)
Institution = Deux patients sans traitement :
& Antiépileptiques * 1arrét volontaire

* 1 traitement non initié
* Modification récente traitement : 42%
(N=11)
= Observance moyenne ou mauvaise : 19%

& Maritalem.
Qui déclare? * =3
Neurologue hopital- institution : 27
Neurologue libéral : 3

Réseau familles endeuillées : 3

Fanilles : 2

DISCUSSION ET PERSPECTIVES

Le taux de signalement des déces n’est pas réparti de fagon homogene sur le territoire et la majorité des signalements sont effectués par des neurologues exergant en milieu hospitalier. Méme dans les régions les plus
actives, seuls les décés par SUDEP sont correctement rapportés. Afin de sensibiliser les professionnels de santé (en particulier les neurologues libéraux) et augmenter ainsi I'exhaustivité des signalements, des campagnes
d’informations par la presse médicale et le site internet hébergé par le site de la LFCE (www.mortalite-epilepsie.fr) ont été et vont étre réalisées. Une plaquette d’information présentant les activités du réseau sera envoyé a
I'ensemble des neurologues frangais. Par ailleurs, une étude cas-témoins visant a identifier des facteurs de risque de SUDEP (Etude PRERIES) est en cours de réalisation a partir des cas signalés dans le cadre du réseau
(aprés accord des familles).

Lancé en janvier 2010, le réseau représente aujourd’hui un lieu d’échangse entre les professionnel de santé impliqués dans la prise en charge de patients épileptiques mais également une source d’information et de contact
pour les familles endeuillées. Prochainement, la mise en place d’un réseau national de psychologues devrait permettre de fournir, en collaboration avec le réseau des familles endeuillées, un support d’aide pour la prise en
charge des familles confrontés au déces d’un proche. L’information collectée lors des entretiens aupres des familles endeuillées apportent également des éléments précieux pour mieux aborder la question du risque de
déces et particulierement de mort subite dans I'épilepsie avec les familles. Des avancées récentes dans la littérature (8-15) permettent de mieux identifier les cas ou le risque de SUDEP doit étre abordé.
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