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POPULATION & METHODE 
Depuis 2011, le Réseau Sentinelle Mortalité Epilepsie (RSME) recense les décès liés à l’épilepsie afin d’identifier les causes et
les circonstances de décès. Ce réseau a été mis en place grâce au soutien de la Ligue Française Contre l’Epilepsie (LFCE) et de
la Fédération Française de Recherche sur l’Epilepsie (FFRE). Les décès liés à l’épilepsie sont signalés par le neurologue ou les
proches via la page internet du RSME (hébergée par le site de la LFCE) ou par courrier. Les fiches de signalement sont traitées
par la cellule de coordination du RSME. Les décès en lien avec l’épilepsie sont enregistrées dans le réseau.

Les SUDEP sont classés en 4 catégories (SUDEP certaine, probable, possible et near SUDEP) selon les critères de Nashef
(1997) [4]. Les SUDEP certaine ou probable et les near SUDEP survenues chez des patients de 15 ans ou plus peuvent être
inclus dans l’étude PRERIES (PREvenir les RIsques liés à l’Epilepsie Sévère) avec l’accord des familles.

À distance du décès, la psychologue réalise un entretien avec les proches du défunt afin de collecter des informations sur les
caractéristiques de l’épilepsie, les circonstances et causes du décès ainsi que sur les antécédents médicaux et familiaux. Les
dossiers médicaux sont ensuite consultés sur site par l’attachée de recherche clinique de l’étude afin de compléter et
confirmer les informations médicales.
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INTRODUCTION
Les patients épileptiques présentent un risque de mortalité plus élevé que la population générale, avec un ratio de mortalité
standardisé (RMS ou Standardized Mortality ratio SMR) de 1,6 à 3 [1]. Les causes de décès liés à l’épilepsie sont nombreuses.
Elles peuvent être liées aux crises (états de mal épileptique EME, accidents, noyades, …), liées à des pathologies associées
(maladie cardiovasculaire, cardiopathie ischémique, dépression, suicide), liées à la cause de l’épilepsie (tumeur, AVC, ...). La
cause de décès peut aussi être une mort subite et inexpliquée liée à l’épilepsie (MSIE ou SUDEP pour Sudden Unexpected
Death related to Epilepsy). Elles sont définies par la mort soudaine inattendue, avec ou sans témoin, non traumatique et non
par noyade, avec ou sans signe évident de crise, excluant un état de mal documenté et chez lequel une autopsie post-
mortem n’a révélé aucune cause anatomique ou toxicologique de décès [2]. L’incidence des SUDEP est de 1,2/1000 [3].
L’étude épidémiologique, cas-témoin, PRERIES (PREvenir les RIsques liés à l’Epilepsie Sévère) a pour objectif d’identifier des
facteurs de risque de SUDEP sur lesquels il est possible d’intervenir à des fins de prévention.
L’objectif de ce travail est de présenter les caractéristiques sociodémographiques et cliniques des cent premiers cas de
SUDEP inclus dans l’étude PRERIES.

Descriptif des 100 premiers cas de SUDEP

100 cas de SUDEP:

Âge moyen au moment du décès: 32 ans (+- 12)
Sexe ratio: 1,04

Circonstances du décès:

La plupart des décès (75%) ont eu lieu au domicile du patient.
Les décès ont eu lieu pendant le sommeil dans 74% des cas.
Une autopsie a été réalisée dans 36% des cas.

Caractéristiques de l’épilepsie:

Traitements antiépileptiques:

Une modification du traitement antiépileptique a été réalisée au cours des derniers mois pour 57 cas.

RÉSULTATS

Signalements de décès liés à l’épilepsie
265 décès liés à l’épilepsie signalés au réseau RSME depuis 2011:

Moyenne de l’âge au moment du décès: 34 ans (± 16 ans)

Causes du décès:
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Type de SUDEP selon les critères de Nashef (1997)
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DISCUSSION ET PERSPECTIVES

L’analyse des 100 premiers cas de SUDEP permet de mettre en évidence que la grande majorité des SUDEP a lieu
pendant le sommeil. Parmi ces cas, 65% faisaient majoritairement des crises nocturnes. Le sexe ne semble pas influencer
la survenue de SUDEP (sexe ratio: 1,04).
La répartition du type d’épilepsie chez les cas est similaire à celle retrouvée en population générale (1/3 d’épilepsie
généralisée et 2/3 d’épilepsies partielles). Cependant, la proportion d’épilepsie pharmacorésistante est bien supérieur à
celle de la population de patients épileptiques (69% contre 30 à 40% [5]). La proportion d’épilepsie pharmacosensible
(26%) reste, néanmoins, non négligeable parmi ces cas.
Cette description des 100 premiers cas de SUDEP permet de mieux cerner la population touchée par les SUDEP. L’analyse
des témoins permettra d’identifier parmi les différentes caractéristiques relevées lesquelles sont susceptibles d’être des
facteurs de risque ou des facteurs protecteurs.


