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L'épilepsie augmente le risque de décès prématuré et de nombreuses 
comorbidités, comme la dépression et l'anxiété, qui dégradent la qualité 
de vie des patients.

Peu de données épidémiologiques sur les patients pharmaco-résistants 
(PR) et ceux en impasse thérapeutique…

C’est dans ce contexte que l’étude MAESTRO a été mise en place.

→ L’objectif de la 1ère partie de cette étude était d’identifier et de décrire 
les patients épileptiques en France, notamment les patients PR, entre 
2019 et 2022 à partir des données du SNDS.

Contexte

Prévalence de l'épilepsie en 
Europe* : 

4,5 - 5,0 ‰ chez les 
enfants

6 ‰ chez les adultes

7 ‰ chez les seniors

*Forsgren L, Beghi E, Oun A, Sillanpää M. The epidemiology of 
epilepsy in Europe–a systematic review. European Journal of 
neurology. 2005;12(4):245–53. 
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Méthodologie

Sources de données : le SNDS 

Base exhaustive de la population française couverte 
par l’Assurance Maladie (AM)

• Taille importante (environ 68 millions d'assurés)

Exhaustivité des dépenses de santé de l’AM

• Soins de ville

• Hospitalisations

Période d’étude

Suivi rétrospectif de 5 ans

Période d’inclusion

Suivi

01/01/2019 31/12/2022

Date index : 1ère date de délivrance d’un AE 

+

01/01/2015

SNIIRAM
Données de l’assurance maladie

CNAM

DCIR
Données de remboursement 

de la ville et du libéral

PMSI
Données de remboursement 

de l’hôpital
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Identification des patients épileptiques traités

https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2023-06/has-102_rapport_epilepsie_snds_cd_2023-03-23_vd.pdf

Nous avons inclus indifféremment les patients traités pour une épilepsie focale et/ou généralisée. La distinction étant 
en pratique compliquée dans le SNDS.

Sélection des patients épileptiques

Au moins 1 hospitalisation avec un code G40 « Épilepsie » ou G41 « État de mal épileptique »
OU

ALD pour épilepsie (G40 ou G41)
OU

Au moins 3 délivrances d’un médicament AE sur 6 moisBorne Haute Borne Basse

Patients épileptiques traités (Déf MAESTRO) Patients épileptiques (Déf HAS)

Au moins 1 délivrance d’un médicament AE spécifique (AE avec 
uniquement une indication dans l’épilepsie)

+ sensible
Population très large avec des patients probablement non épileptiques 

comme des bipolaires ou des patients avec des douleurs chroniques.  

+ spécifique
Population plus restrictive avec uniquement des patients ayant 
reçu un AE spécifique. Population de patients épileptique plus 

« pure ».

Au moins 1 hospitalisation ou 1 ALD avec un code CIM G40 ou G41
ET

Au moins 2 délivrances d’un médicament AE sur 6 mois

OU
Au moins 3 délivrances d’un médicament AE sur 6 mois
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2 définitions utilisées pour identifier les patients PR

Définition 1

→ Délivrance d'au moins 3 traitements AE différents 

Un traitement AE est définit par au moins 3 délivrances 
consécutives, c'est-à-dire 3 délivrances dans une 
période de 6 mois, d'une molécule donnée à une dose 
donnée (basée sur le code CIP)*

Définition 2

→  Bi-thérapie sur une période de 6 mois 

Au moins 3 délivrances consécutives, dans une période 
de 6 mois, de deux molécules AE différentes*. Les deux 
molécules doivent être délivrées le même jour. 

*Sauf benzodiazépines 

Patients non traités

Période de recherche de la PR

2016 2022

1ère date de délivrance d’un AE 

+

Recherche des patients nouvellement PR sur la période d’étude



6

Près d’1/4 des patients épileptiques sont pharmaco-résistants

Population Maestro Population HAS

Patients épileptiques
N = 1 357 794

Définition 1
N = 9 058 (0,6 %)

Définition 2
N = 204 682 (15,1 %)

Les deux
N = 19 223 (1,4 %)

Patients épileptiques
N = 750 955

Définition 1
N = 5 335 (0,7 %)

Définition 2
N = 161 894 (21,6 %)

Les deux
N = 16 240 (2,2 %)

→ Ces données sont cohérentes avec les estimations de la prévalence de la PR dans la littérature 
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Les épileptiques ont en moyenne 55 ans, le ratio H/F est équilibré

→ Caractéristiques similaires dans la population HAS
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Séquences de traitement

Patients nouvellement PR (Déf 1)

Profils de traitements très variés : 

Majorité des patients sous monothérapie 
(rouge et vert) avant le switch vers la 3ème

molécule 

La 3ème molécule correspond souvent au 
début d’une polythérapie (violet et jaune) 

Comment lire le TAK® ? 

Le TAK® représente les séquences de traitements de 
chaque patient de la cohorte dans un graphique 
linéaire. Chaque patient est aligné sur l’initiation de la 
3ème molécule sur l’axe horizontal.
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Délai médian de l’instauration du 3ème

traitement : 1,7 ans (20 mois)

→ Après l’initiation d’une 
1ère molécule AE, il se 
passe en moyenne 2,1 ans 
avant 2 changements de 
traitements successifs. 
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Conclusion

Cette étude basée sur des données en vie réelle est une des premières à s’intéresser aux patients épileptiques 
pharmaco-résistants et permettra de mieux décrire les caractéristiques démographiques, les traitements prescrits 
ainsi que les différents parcours de soin de ces patients.

• ¼ des patients épileptiques en France sont pharmaco-résistants

• Les épileptiques ont en moyenne 55 ans, le ratio H/F est équilibré

• 1,7 ans en médiane avant 2 changements de traitements AE successifs chez ces patients

→ Les prochaines étapes de l’étude consisteront à décrire les consommations de soins et les coûts associés de ces 
patients ainsi que de décrire le parcours de soins des patients traité par cénobamate.
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