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Cette thése vous est proposée en format article.
Nous souhaitons soumettre cet article dans une revue internationale.

Nous vous proposons la version en anglais et en frangais.
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1. INTRODUCTION

Les crises non épileptiques psychogenes (CNEP) sont une modification du comportement
(modification de la conscience et/ou des mouvements et/ou des sensations) soudaine et
paroxystique. Il s’agit d’une pathologie fréquente, dont 1’incidence dans la population générale
est de 4,9 pour 100 000 habitants par an [1]. Le diagnostic de CNEP est difficile a objectiver, en
partie du fait de son intrication possible avec une €pilepsie. En pratique clinique courante, le
diagnostic de CNEP est le plus souvent évoqué devant des manifestations paroxystiques
pharmaco résistantes. En effet, 20 a 30% des patients adressés en centre spécialisé en raison
d’une épilepsie pharmaco résistante souffrent en fait de CNEP [2]. Le retard diagnostic (avec un
délai moyen de 7 ans avant diagnostic) [3] a de lourdes répercussions sur 1’évolution des

troubles, sur la qualité de vie des patients, mais aussi en termes de colts de santé publique [4].

Dans ce contexte, des études antérieures ont été réalisées afin de décrire la méthodologie
diagnostique, d’optimiser 1’annonce du diagnostic et la prise en charge des CNEP, dans le but
d’élaborer des recommandations et d’améliorer la qualité de la prise en charge des patients
souffrant de CNEP [5]-[7]. Des outils ont été ¢laborés afin d’aider les professionnels a poser,

annoncer et communiquer le diagnostic [8].

La perception des CNEP par les soignants a été évaluée dans de nombreuses études [9]-[14]. Une
enquéte sur le niveau de connaissances et sur les perceptions des CNEP des psychiatres en
France a fait ’objet du travail de these en médecine du Dr Younes AATTI en juillet 2015 [15].
Toutefois, nous ne disposons pas de données sur les stratégies de prise en charge des CNEP en
France.

Une enquéte portant sur la prise en charge des CNEP au Royaume Uni et en Irlande a été réalisée
en 2011. Le questionnaire, adressé aux professionnels de santé prenant en charge des personnes

souffrant de CNEP, portait sur I’organisation des soins, le diagnostic, les informations transmises
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au patient concernant le diagnostic - notamment la terminologie et I’étiologie des crises - et leur
traitement [16]. Cette étude a permis de donner un apercu de la prise en charge des CNEP au

Royaume-Uni.

En 2012, une étude a comparé les modalités de soins des CNEP au Chili et aux Etats-Unis [17].
Une étude récente a comparé les moyens de prise en charge des CNEP dans différentes régions
du Brésil [18]. Ces travaux ont montré des différences de représentations associées aux CNEP
entre les différents pays et une hétérogénéité d’acces aux soins et de stratégies thérapeutiques

selon la localisation géographique.

Afin d’étudier les stratégies diagnostiques et thérapeutiques des CNEP, 'ILAE (International
League Against Epilepsy) a récemment élaboré un questionnaire pour réaliser un état des lieux
dans différents pays. Les résultats de cette enquéte internationale sont actuellement en cours de
traitement. Une version simplifiée de ce questionnaire, composée de 8 questions, a été rédigée a
destination des responsables nationaux des Ligues Contre I’Epilepsie. En France, nous avons

utilisé la version originale du long questionnaire et y avons ajouté 5 questions spécifiques.

L’objectif principal de cette étude est de décrire les stratégies de prise en charge des CNEP en

France.

L’objectif secondaire est de comparer les stratégies de prise en charge des CNEP en fonction de

I’expérience du professionnel.
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2. METHODES

2.1 QUESTIONNAIRE

Le questionnaire utilisé a été €élaboré par un groupe de travail de la Ligue Internationale Contre

I’Epilepsie (ILAE PNES Task Force).

Initialement composé de 35 items, ce questionnaire étudie les champs suivants (voir Annexe) :

- Les caractéristiques démographiques des participants : age, sexe, profession, lieu et mode

d’exercice (items 1 a 8), expérience avec les patients souffrant de CNEP (items 9 a4 17) ;

- La méthodologie diagnostique : Comment le diagnostic est-il établi ? Quels sont les examens

réalisés ? (items 19 a 22) ;

- L’annonce diagnostique : Qui annonce ? Comment le diagnostic est-il annoncé ? Quelles sont
les informations données lors de I’annonce ? Quel suivi est alors proposé au patient ? (items 23 a

27);

- Les facteurs étiologiques des CNEP selon les participants (item 18) ;

- La stratégie thérapeutique : Quelles sont les options thérapeutiques considérées comme les

plus efficaces ? De quels traitements les patients peuvent-ils bénéficier ? (items 28 a 32) ;

- L’acces aux soins des patients souffrant de CNEP : De quelles aides les patients bénéficient-ils
afin de faciliter 1’acceés aux soins ? Quelles sont les limites a la prise en charge des patients

souffrant de CNEP ? (items 33 a 35)

Ce questionnaire a été traduit en francgais et adapté a notre systeme de santé. Nous y avons ajouté
5 items : 2 items permettent de s’assurer que le participant connait le diagnostic de CNEP et

prend en charge des patients souffrant de CNEP ; 2 questions permettent de distinguer 1’aisance
20



du praticien en ce qui concerne I’annonce diagnostique d’une part et la stratégie thérapeutique
d’autre part. Enfin, une question supplémentaire renseigne sur la proportion de patients qui ne se
présente pas au premier ou au second rendez-vous proposé pour une prise en soins

psychologique.

Pour la traduction et la diffusion du questionnaire, nous avons travaillé en collaboration avec

I’équipe du Professeur Markus REUBER, Université de Sheffield, UK.

2.2 PARTICIPANTS

De juin 2015 a juillet 2015, ce questionnaire a ¢té adressé par e-mail a 692 professionnels de
sant¢ travaillant au contact de patients souffrant de CNEP en France: épileptologues,
neurologues, neuropédiatres, internes en neurologie, neuropsychiatres, psychiatres,
psychologues, infirmiers en neurologie, techniciens EEG, travailleurs sociaux. Ces
professionnels de santé étaient identifiés grace a leur participation a I’ Association du Congres de

Psychiatrie et Neurologie de Langue Francaise (CPNLF).

Nous avons contacté les secrétariats médicaux, les cadres de santé de services de neurologie /
épileptologie des Centres Hospitaliers Universitaires ainsi que la LFCE (Ligue Frangaise Contre
I’Epilepsie) en présentant notre démarche afin de recueillir les adresses e-mail des
professionnels. Nous demandions également aux professionnels de proposer a leurs collégues de

participer en leur transférant un lien permettant I’acces au questionnaire.

Le logiciel en ligne Survey Monkey a été utilisé pour diffuser I’enquéte. Grace a ce logiciel,
chaque personne contactée recevait un courriel d’information sur 1’enquéte et une demande de

participation, suivi d’un accés direct pour commencer a répondre au questionnaire.
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Nous avons retenu comme critéres d’exclusion :

- Le fait de ne pas connaitre le diagnostic de CNEP et de ne pas travailler avec des patients

souffrant de CNEP ;

- Une participation inférieure a 50% des questions ;

- Un exercice professionnel a I’étranger.

2.3 RECUEIL ET ANALYSE DES DONNEES

La saisie des données a été réalisée a 1’aide du logiciel en ligne Survey Monkey.

\

Des statistiques descriptives simples (moyennes, pourcentages) ont ¢té calculées a partir des

valeurs quantitatives.

Une analyse comparative par un test du Chi2 de Pearson a été effectuée en fonction du critére de
I’expérience du praticien : un sous-groupe donnant une estimation de 0 a 5 diagnostics de CNEP
par an et un sous-groupe donnant une estimation de 6 diagnostics ou plus par an, selon I’item 14

du questionnaire.

L’intégralité de ’analyse statistique a été réalisée a I’aide du logiciel Statistica. Tous les tests
¢taient bilatéraux, et une valeur p de moins de 0,05 était considérée comme statistiquement

significative.
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3. RESULTATS

L’envoi du questionnaire a 692 personnes a permis de recueillir 130 réponses soit un faible taux

de participation de 19%.

b
Un participant a été exclu en raison d’une participation inférieure a 50% du questionnaire, et 8
participants ont été exclus en raison d’un exercice professionnel a I’étranger. Les données de ces

participants étrangers seront utilisées dans le cadre de I’étude internationale.

3.1 CARACTERISTIQUES DEMOGRAPHIQUES DES PARTICIPANTS

Nous avons regu 121 questionnaires exploitables, provenant de professionnels - sans classe d’age
prépondérante (31-40 ans, 27% ; 41-50 ans, 27% ; 51-60 ans, 27%),- majoritairement de sexe
féminin (55%) et exer¢ant uniquement en milieu hospitalier (68%), uniquement en libéral (6%),
uniquement dans des structures spécialisées (4%). Une minorité des participants avait une
activité mixte hospitaliere et libérale (5%), a I’hdpital et dans une structure spécialisée (16%) ou

en libéral et en structure spécialisée (1%).

Deux tiers (66%) des participants recoivent parmi leurs patients une population pédiatrique. Pour
91% des patients, le lieu de consultation est accessible apres un trajet inférieur a 2 heures. Les

catégories professionnelles des participants sont représentées sur le Diagramme 1.
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M Neurologues (62 %)

B Neuropédiatres (11 %)

M Infirmiers et tecniciens d'EEG (12 %)

M Psychiatres et neuropsychiatres (7 %)

m Psychologues et neuropsychologues (4 %)

B Médecins généralistes (2 %)

M Travailleurs sociaux (2 %)

Diagramme 1: Catégories professionnelles des participants.

3.2 METHODOLOGIE DIAGNOSTIQUE
La majorité (69%) des participants diagnostique elle-méme les CNEP et annonce le diagnostic
(68%). Une fois le diagnostic établi et expliqué au patient, seulement un tiers (35%) continue a

prescrire et adapter le traitement.

Afin d’établir le diagnostic, une majorité (73%) des participants a acces au vidéo-EEG d’une
durée supérieure a 8 h en hospitalisation, ou au vidéo-EEG standard (67%), ou au vidéo-EEG

prolongé pour patients en externe (62%).

L’accessibilité a un avis diagnostique par un psychiatre ou un psychologue spécialisé¢ dans les
CNEP est faible (31%). En revanche, la possibilité d’une évaluation neuropsychologique est plus

élevée (63%).

L’accessibilité aux différents examens complémentaires requis pour poser le diagnostic de CNEP

est représentée dans le Tableau 1.
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Examen complémentaire ou consultation spécifique

Patients pouvant

bénéficier de I’examen

(o)
Vidéo-EEG pour patients hospitalisés (d’une durée de plus de 8h) 73 %
Vidéo-EEG prolongé pour patients externes (1 a 8h d’enregistrement) 62 %
Vidéo-EEG standard (30 mn d’enregistrement) 67 %
Vidéo-EEG réalisé au domicile du patient 4 %
EEG prolongé sans vidéo (1 a 8h d’enregistrement) pour patients 26 %
externes, en ambulatoire
EEG standard pour patients hospitalisés (aux urgences, en service) 51 %
EEG standard (30 mn d’enregistrement) 53%
Evaluation neuropsychologique 63 %
Avis par un psychiatre ou psychologue spécialisé dans les CNEP 31%
IRM cérébrale 69 %
TDM cérébrale 55 %
Mesure de la prolactine post-ictale 20 %
Tilt-test 41 %
Enregistrement cardiaque standard (ECG, moins de 5 mn) 57 %
Holter-ECG de 24h en ambulatoire 49 %
Holter-ECG implantable 28 %
Holter tensionnel de 24h en ambulatoire 38 %

Tableau 1. Accessibilité aux examens complémentaires requis pour le diagnostic de CNEP.

Le diagnostic de CNEP repose sur 1’enregistrement d’une crise typique en vidéo-EEG pour 64%

de patients.

Une majorité des professionnels (58%) a assisté a des crises, sait reconnaitre les CNEP et les

diagnostique souvent, et 21% les diagnostique occasionnellement.
g q g q
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3.3 ANNONCE DIAGNOSTIQUE

Le diagnostic de CNEP est annoncé dans la majorité des cas par un neurologue (87%).

Le diagnostic est habituellement annoncé au cours d’un entretien avec le patient (93%) ou avec
le patient et sa famille (78%). Dans seulement 3% des cas, le diagnostic de CNEP n’est pas
clairement annoncé. En complément de cette annonce, le professionnel adresse un courrier a un
autre praticien dans seulement 27% des cas. Des informations complémentaires sont apportées
parfois par la remise d’'une documentation sur les CNEP (17%) et plus rarement par le renvoi
vers des sites internet consacrés aux CNEP (7%) (cf. tableau 2). Au cours de 1’entretien sur les
CNEP, une majorité des professionnels (66%) déclare exprimer la complexité de I’étiologie des
CNEP avec la notion de facteurs prédisposants, déclenchants, et favorisant la persistance du
probléme. Une plus faible majorité (58%) dit qu’il peut s’agir de manifestations de traumatismes

anciens refoulés ou de conflits actuels (cf. tableau 3).

Apres I’annonce diagnostique, une majorité des professionnels (75%) affirme que les traitements
antiépileptiques n’ont pas d’effet sur les CNEP, et a moindre mesure (56%) qu’une amélioration
est possible grace a la psychothérapie. Toutefois, 78% proposent au moins un rendez-vous de

suivi a leurs patients.
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Support utilisé pour annoncer le diagnostic de CNEP

Fréquence d’utilisation du

support

Entretien avec le patient 93 %
Entretien avec la famille du patient si elle est présente 78 %
Courrier adressé a un autre praticien 27 %
Remise d’une documentation sur les CNEP au patient/a la 17 %
famille

Courrier adressé au patient 7 %
Renvoi du patient vers des sites internet consacrés aux CNEP 7%
Le diagnostic de CNEP n’est pas clairement annoncé 3%
Renvoi du patient vers des associations de soutien 1 %

Tableau 2. Supports de I’annonce du diagnostic de CNEP.

27



Proposition énoncée au cours de I’entretien d’annonce Fréquence a

diagnostique laquelle est
énoncée cette

proposition

Je dis que les traitements antiépileptiques n’ont pas d’effet sur les 75 %

CNEP

Je dis que la personne ne cause pas ces manifestations délibérément 71 %

Je dis que les causes des CNEP sont compliquées et qu’il peut y avoir 66 %

des prédispositions, des facteurs déclenchants et des facteurs

favorisant la persistance du probléme

Je dis que ces manifestations peuvent étre le signe de traumatismes du 58 %

passé qui ont été refoulés ou de conflits actuels

Je dis que les CNEP sont une forme de crises qui peuvent s’améliorer 56 %

avec la psychothérapie

Je dis que les CNEP sont souvent la conséquence d’un traumatisme 50 %

Je dis que la personne n’est pas consciente des CNEP 50 %

Je dis que ces manifestations sont une réponse au stress 47 %

Je dis que ces manifestations ne sont pas une forme de crises 32 %

d’épilepsie et qu’elles ne causent aucun dommage durable

Je dis que ces manifestations ne sont pas une forme de possession 31 %

maléfique et qu’il s’agit d’un état médical ou psychiatrique

Je dis que les CNEP sont d’origine psychiatrique 28 %

Je dis que les CNEP sont souvent la conséquence d’un abus sexuel 21 %

Je ne donne pas une explication psychologique détaillée 17 %

Je dis que ces manifestations ne s’expliquent pas d’un point de vue 12 %

médical

Je dis que ces manifestations sont une forme d’épilepsie qui ne 4 %

nécessite pas de traitement médicamenteux

Je ne parle pas du diagnostic de CNEP avec les patients 4%

Tableau 3. Propositions énoncées par les professionnels au cours de I’entretien d’annonce du

diagnostic de CNEP.




3.4 STRATEGIE THERAPEUTIQUE

3.4.1 TRAITEMENTS CONSIDERES COMME EFFICACES DANS LE TRAITEMENT DES CNEP

La place de la psychothérapie dans la prise en charge des CNEP est majoritairement reconnue
puisque 93% des participants considérent la prise en charge psychologique individuelle comme
le ou un des traitements les plus efficaces. La psychothérapie de groupe est considérée comme
efficace par une minorité¢ (23%) de méme que I’ hypnothérapie (26%). Parmi les 83% de
participants qui ont des connaissances en matiére de psychothérapie, 26% sont bien informés sur

les différentes approches en mesure d’aider les patients souffrant de CNEP.

Sur le plan médicamenteux, un tiers (31%) recommande la prescription d’antidépresseurs,
13% celle de benzodiazépines, 7% la prescription d’antiépileptiques, 3% celle
d’antipsychotiques et enfin 3% reconnaissent I’efficacit¢ des bétabloquants pour le traitement

des CNEP.

Seulement 3% des professionnels pensent qu’aucun traitement n’est efficace.

3.4.2 TRAITEMENTS EFFECTIVEMENT ACCESSIBLES POUR LES PATIENTS

En pratique, une majorité (77%) de patients a effectivement accés a 1’éducation sur les CNEP.

Concernant la prescription médicamenteuse, 45% des patients ont une prescription
d’antidépresseurs, 35% une prescription de benzodiazépines, 33% d’antiépileptiques, 23%

d’antipsychotiques et 19% de bétabloquants.

3.4.3 ACCES A UNE PSYCHOTHERAPIE
En pratique, 72% des patients bénéficieraient d’au moins un rendez-vous de prise en charge

psychologique.
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Toutefois, parmi les patients qui ont eu un rendez-vous programmé aupres d’un

psychothérapeute, 39% ne se sont pas présentés au premier ou au deuxiéme rendez-vous.

Lorsqu’une prise en charge psychologique est proposée, le délai moyen avant le premier rendez-

vous est de 3 mois.

Pour une grande majorité (84%) des professionnels, la psychothérapie est accessible en secteur

libéral, et a moindre mesure (68%) en secteur public.

En commentaire libre les participants ont souligné les disparités d’accés a une consultation

aupres d’un psychiatre ou d’un psychologue en raison du facteur géographique.

3.5 ACCES AUX SOINS POUR LES PATIENTS SOUFFRANT DE CNEP

3.5.1 LES AIDES
55% des patients bénéficient d’une prise en charge a 100% par la Sécurité Sociale au titre de
I’ Affection Longue Durée. 25% des patients bénéficient du régime de la Couverture Maladie

Universelle.

3.5.2 LES FREINS / LIMITES

Interrogés sur les facteurs limitant 1’accés aux soins pour les patients souffrant de CNEP, les
professionnels citent le manque de services de prise en charge psychologique (60%), le nombre
insuffisant de praticiens formés aux CNEP (53%), le manque de connaissance du public sur les
CNEP (50%), I’acces insuffisant aux informations relatives aux CNEP (50%), la limitation de
I’acceés a une psychothérapie pour des raisons financieres (48%), la communication insuffisante

entre les professionnels de santé (39%).
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3.6 FACTEURS ETIOLOGIQUES

Interrogés sur les facteurs étiologiques possibles des CNEP, les professionnels ont mis en avant
I’importance des antécédents traumatiques. Ils citent en premier lieu « abus sexuel dans
I’enfance » (55% des patients), « maltraitance affective ou physique dans I’enfance » (52% des
patients), « carences affectives/physiques dans I’enfance » (50%). Le facteur anxiété est ensuite

cité, présent chez 48% des patients (cf. tableau 4).
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Facteur étiologique

Pourcentage de patients

présentant ce facteur

Abus sexuel dans I’enfance 55 %
Maltraitance affective/physique dans 1I’enfance 52 %
Carence affective ou physique dans 1’enfance 50 %
Anxiété 48 %
Epilepsie 46 %
Conlflits familiaux/pressions familiales 43 %
Trouble de la personnalité 42 %
Accumulation de stress 38 %
Dépression 38 %
Traumatisme a I’age adulte 36 %
Violence sexiste 36 %
Traumatisme sexuel a I’age adulte 34 %
Pression scolaire 29 %
Crises simulées, volontairement déclenchées 24 %
Problémes médicaux autres que ’épilepsie 21 %
Intimidation 19 %
Problémes sexuels personnels 17 %
Pauvrete 14 %
Alcool 12 %
Facteurs religieux et culturels 11 %
Problémes d’identité sexuelle 10 %
Discrimination ethnique/raciale 8%
HIV et stigmatisation liée au HIV 4%

Tableau 4. Facteurs étiologiques des CNEP selon les professionnels interrogés.
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4. DISCUSSION

Il s’agit de la premiére étude réalisée aupres de professionnels de santé spécialisés dans les

CNEP afin de décrire les stratégies diagnostiques et thérapeutiques des CNEP en France.

4.1 PAR RAPPORT A LA METHODOLOGIE DIAGNOSTIQUE

Les participants déclarent un large acceés aux examens complémentaires notamment au vidéo-
EEG prolongé. Le diagnostic de CNEP est confirmé par la réalisation d’un vidéo-EEG au cours
d’une crise pour 64% des patients. La confirmation du diagnostic de CNEP par vidéo-EEG est le
gold standard. L’enregistrement d’une crise de sémiologie habituelle au cours d’un examen en
vidéo-EEG sans modification électroencéphalographique concomitante correspond au diagnostic
de certitude selon les critéres de I’ILAE Nonepileptic Seizures Task Force [5]. Cette méthode
diminue le risque de diagnostic de CNEP par excés chez des patients souffrant d’épilepsie et de
problémes émotionnels [19], et a démontré son efficacité pour réduire les dépenses de soins a
court terme [4]. Ce taux ¢élevé d’accés et de pratique de la vidéo-EEG est probablement biaisé
par la sélection des professionnels exergant dans des centres hospitaliers universitaires dans un

service d’épileptologie.

Dans le cadre d’une démarche de diagnostic positif des CNEP, 1’avis d’un psychiatre ou d’un
psychologue spécialis¢é dans les CNEP est essentiel, le but étant de déceler les facteurs
prédisposants, précipitants et perpétuants, d’identifier les comorbidités psychiatriques et de
proposer une prise en charge adaptée spécifique au profil psychopathologique. Dans cette étude,
uniquement un tiers (31%) des patients a acces a une consultation aupres d’un psychiatre ou d’un
psychologue spécialisé pour avis diagnostique. Cette faible accessibilité est pourtant

probablement surestimée par rapport a des centres non universitaires ou moins urbains.
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4.2 AU SUJET DE L’ ANNONCE DIAGNOSTIQUE

L’annonce diagnostique est un ¢lément important dans la prise en charge du patient souffrant de
CNEP. En effet, la compréhension de son trouble par le patient, ainsi que ses réactions lors de
I’annonce diagnostique conditionnent 1’évolution des CNEP et son adhésion a la psychothérapie.

Ainsi une mauvaise réaction est corrélée a un mauvais pronostic [20]-[22].

Dans cette étude, les professionnels déclarent étre & 1’aise pour annoncer le diagnostic (aisance
moyenne 68%, écart type = 26). Une majorité donne des informations sur la nature psychogéne
des troubles et sur I’importance de 1’étiologie traumatique, conformément aux recommandations

d’experts [23].

Si une majorité de professionnels donne des informations sur les CNEP au cours de 1’entretien
d’annonce diagnostique, ils restent peu nombreux a proposer aux patients un support
d’informations a son issue. C’est donc dans cette perspective que nous devons encourager les
supports d’information a type de plaquette, de site internet [8], [24]. En effet, dans le contexte de
I’entretien d’annonce riche en émotions, le patient n’aura mémoris€¢ qu’une petite partie des
¢léments d’information. Le support écrit dans un second temps permettra au patient d’avoir un
support d’information auquel se référer et d’éviter les confusions avec le diagnostic d’épilepsie
[21]. Il est a noter en France le manque de groupes de psychoéducation, de groupes d’échange et

d’associations vers lesquelles orienter les patients.

D’autre part, le manque de communication entre soignants suite a I’annonce est mis en évidence,
avec seulement un quart (27%) des professionnels qui adressent un courrier a leurs confreres, or
nous savons a quel point la communication entre soignants pour assurer un discours cohérent et
identique est capitale pour le patient. Il n’est pas précis€¢ qui est destinataire de ce courrier.
L’envoi d’un courrier au médecin généraliste référent ainsi qu’au psychiatre ou au psychologue
doit étre fortement encouragé, dans le but d’optimiser la prise en charge et favoriser 1’adhésion

aux soins en tenant un discours commun sur les CNEP et en organisant la poursuite des soins. En
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effet, suite a I’annonce, le médecin généraliste sera le premier interlocuteur du patient et devra
étre informé du diagnostic de CNEP afin de pourvoir donner des informations adaptées sur le
diagnostic et le traitement, soutenir le patient et étre au centre de la coordination des soins. La
communication entre neurologue et médecin généraliste suite a 1’annonce est également
essentielle afin d’assurer une cohérence dans la prescription du traitement antiépileptique et
assurer sa décroissance le cas échéant. Afin d’assurer une prise en charge optimale, il serait
souhaitable que le neurologue puisse informer le patient sur les psychothérapies au cours de
I’entretien d’annonce puis adresser personnellement le patient a un confrére psychiatre spécialisé

dans les CNEP.

4.3 CONCERNANT LA STRATEGIE THERAPEUTIQUE

4.3.1 LE TRAITEMENT PSYCHOTHERAPEUTIQUE
Il est admis qu’une psychothérapie est nécessaire a la résolution des symptomes [7] et il a été
démontré qu’un traitement par Thérapie Cognitivo-Comportementale bien menée peut diminuer

de fagon significative la fréquence des CNEP [25]-[26].

Une large majorit¢ de neurologues (86%) déclare avoir des connaissances sur les

psychothérapies.

S’ils sont a 1’aise pour annoncer le diagnostic, les professionnels rencontrent des difficultés pour
proposer et organiser le traitement (aisance moyenne 42%, écart type = 24). Apres 1’annonce, la
poursuite du suivi par le neurologue demeure importante afin d’éviter un sentiment d’abandon et

de favoriser I’adhésion a la psychothérapie [27].

La proportion de 46% de neurologues qui adressent leurs patients a un confrére témoigne des
difficultés rencontrées par ceux-ci a adresser leurs patients pour une psychothérapie. En effet, si

I’efficacité de la psychothérapie individuelle est reconnue par 93% des participants, les résultats
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de cette enquéte mettent également en évidence un acces limité a une psychothérapie en secteur
public pour seulement 67% des patients. Dans une étude menée au Royaume-Uni en 2011, alors
que 93% des participants citaient la psychothérapie comme traitement de choix, seulement 35%

pouvaient adresser leurs patients pour ce traitement [16].

Pour certains patients, 1’accés a la psychothérapie est compliqué du fait de leur situation
géographique et les professionnels déplorent 1’absence de psychothérapeutes dans certaines

régions.

La principale limite a I’accés a une psychothérapie reste le manque de psychiatres et de
psychologues spécialisés dans les CNEP et les lacunes de formation de ces professionnels. Trois
quarts des psychiatres exercant en France (75%) n’ont jamais bénéficié de formation sur les

CNEDP, et 42% des psychiatres n’ont jamais suivi de patients souffrant de CNEP [15].

4.3.2 LES PRESCRIPTIONS MEDICAMENTEUSES

Concernant les prescriptions médicamenteuses, il est recommandé de diminuer progressivement
et d’arréter les traitements antiépileptiques des patients souffrant de CNEP sans épilepsie
intriquée [6]. Dans cette étude, 33% des patients ont une prescription d’antiépileptique. Il n’est
pas précisé si ce traitement est en cours de diminution ou s’il est prescrit dans le cadre du

traitement de I’épilepsie ou d’un trouble bipolaire.

Par ailleurs, on reléve la proportion élevée de patients (45%) qui bénéficient d’un traitement
antidépresseur, ce qui refléte la fréquence des comorbidités représentées par les épisodes
dépressifs et par les troubles anxieux. Il n’est pas précisé qui est prescripteur —neurologue ou

psychiatre.

Enfin, la prescription d’un traitement antipsychotique est également treés fréquente (23% de

patients). Nous n’avons pas de précision concernant l’indication de la prescription de ces
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traitements. Ce résultat est trés élevé, en comparaison des pratiques des professionnels de santé
anglais qui déclarent a 98% ne jamais ou rarement prescrire de traitement antipsychotique chez
les patients souffrant de CNEP [16]. Cette prescription nous €tonne et nous interroge, en effet
elle ne fait pas du tout partie des recommandations, la comorbidité avec un trouble psychotique
¢tant exceptionnelle. Est-ce du a des erreurs de conception des troubles en mésinterprétant les
symptdmes dissociatifs post- traumatiques comme des signes de discordance psychotique ? Est-
ce une prescription liée a la dimension impulsive retrouvée chez les patients avec un profil

borderline ? L’enquéte ne nous permet pas d’y répondre.

4.4 ACCES AUX SOINS POUR LES PATIENTS SOUFFRANT DE CNEP.

Les principales limites a la prise en charge des patients souffrant des CNEP sont le manque de
services de prise en charge psychologique et le manque de praticiens formés aux CNEP.
L'engagement dans la psychothérapie est reconnu pour étre particulierement difficile chez les
patients souffrant de CNEP [28]. Les patients qui ont consulté des psychiatres non spécialisés
dans les CNEP rapportent souvent que ces médecins n'ont pas vraiment su quel traitement leur
proposer. Le manque de formation des psychiatres concernant les CNEP au cours de leur cursus
constitue une perte de chance pour les patients qui ne sont pas reconnus par les professionnels et

ne bénéficient pas d’emblée d’une prise en charge psychothérapique adaptée.

4.5 FACTEURS ETIOLOGIQUES

La notion qu’un vécu traumatique participe au trouble, comme décrit par plusieurs auteurs [29]-
[31], est clairement reconnue par les participants. Ce résultat différe de ceux retrouvés dans les
enquétes précédentes qui avaient présenté les stratégies thérapeutiques et diagnostiques des
CNEP a I’étranger. En effet selon les participants de cette étude, les facteurs étiologiques les plus

fréquents sont les traumatismes: abus sexuels dans I’enfance (55%), carences
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affectives/physiques (52%) et maltraitances affectives/physiques (50%) dans I’enfance puis
I’anxiété (48%), 1’épilepsie (46%), les pressions familiales (43%). Dans une étude menée au
Chili et aux Etats-Unis par LaFrance et al. en 2012, le facteur étiologique le plus souvent cité par
les professionnels au Chili était ’anxiété (34,4%) et seulement 5% des participants citaient le
facteur « trauma » (44% aux Etats-Unis) [17]. Dans une étude menée au Brésil en 2014, les
participants citaient « un trauma ou un abus » dans 22% des cas, suivi de « anxiété et facteurs

inconnus » (15%), puis du « stress social » (10%) [18].

Cette diversité des facteurs étiologiques selon les professionnels de différents pays peut
probablement s’expliquer par une différence de perceptions et de représentations associées a la
maladie, avec un impact probable sur la stratégie thérapeutique. En effet, si le soignant reconnait
la présence d’un antécédent de traumatisme comme un facteur étiologique fréquent et important
dans 1’étiologie des CNEP, il recherchera cet antécédent, sera vigilant a ’existence d’un
syndrome de stress post-traumatique et pourra adapter sa prise en charge psychothérapique et
médicamenteuse a I’ESPT et ses comorbidités. Dans les pays ou I’anxiété est reconnue comme
facteur étiologique prépondérant, le risque pourrait étre de sous-estimer les antécédents de
traumatisme chez les patients souffrant de CNEP et de ne pas les prendre en compte dans le

cadre de la psychothérapie.

Il est important de noter que certains facteurs étiologiques n’ont pas été abordés dans cette
enquéte : Les causes physiques avec notamment les antécédents de traumatisme cranien ou de
Iésion cérébrale, le niveau d’éducation et les difficultés scolaires ou enfin les perturbations

émotionnelles telles que I’alexithymie [32].
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4.6 LIEN ENTRE EXPERIENCE DES PARTICIPANTS ET STRATEGIES DE PRISE EN CHARGE
Les professionnels qui diagnostiquent plus de cinq patients par an ont davantage de
connaissances sur les psychothérapies et leurs applications dans les CNEP que les participants

qui diagnostiquent moins de 5 patients par an (p = 0,04) (item 20).

Au sujet des facteurs étiologiques possibles des CNEP (item 22), les professionnels expérimentés
reconnaissent davantage |’'importance des antécédents traumatiques par rapports a leurs
collegues moins expérimentés, avec des différences significatives en réponse aux propositions
suivantes : « maltraitance affective / physique dans I’enfance » (p = 0,043), « traumatisme sexuel

a I’age adulte » (p = 0,011), « autre traumatisme sexuel a I’age adulte » (p = 0,004).

Enfin, au cours de I’entretien sur les CNEP (item 29), les praticiens expérimentés déclarent plus
souvent que les CNEP « ne sont pas de 1’épilepsie et ne causent pas de dommages durables »
(p<0,001), que «la personne n’est pas consciente des crises » (p<0,001) et que «les crises

peuvent s’améliorer avec la psychothérapie » (p<<0,001).

Ces résultats mettent donc en évidence un lien entre expérience dans le domaine des CNEP et

stratégie de prise en charge.
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5. CONCLUSION

Cette étude nous a permis de faire un état des lieux de la stratégie diagnostique et thérapeutique
des patients souffrant de CNEP en France. Ce travail est le reflet de la prise en charge des
patients lorsqu’ils ont été orientés vers des centres de référence et ne prend pas en compte le

parcours de soins des patients avant leur arrivée en consultation spécialisée d’épileptologie.

Si les professionnels ont un large accés aux examens complémentaires contribuant a poser le
diagnostic de CNEP, en revanche 1’accessibilité a une consultation pour avis diagnostique par un

psychiatre ou un psychologue spécialis¢ dans les CNEP est faible.

Les neurologues, qui annoncent le diagnostic de CNEP dans la majorité des cas, se trouvent en
difficulté pour orienter leurs patients en psychothérapie en raison d’une lacune dans la formation
des psychiatres et psychothérapeutes et d’un manque alarmant de psychothérapeutes spécialisés

dans les CNEP.

L’amélioration de la formation des psychiatres en matiére de CNEP et la systématisation d’un
travail pluridisciplinaire permettraient d’améliorer la qualit¢ de la prise en charge des patients

souffrant de CNEP.
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ANNEXE

QUESTIONNAIRE

Les questions ou propositions qui ont été ajoutées pour I’'enquéte en France sont surlignées en
jaune.

Les items qui ont été modifiés afin de correspondre au systeme de santé francais sont surlignés
en gris.

A. En ce qui vous concerne
1. Quel est votre age ?

21-30ans
31-40 ans
41 -50 ans
51-60ans
61-70ans
71-80ans

N s By O I

2. Quel est votre sexe ?
[1 Masculin
(1 Féminin

3. Ou exercez-vous ?

Ville :

Pays :

4. Merci de cocher toutes les cases correspondantes :

Je travaille avec des patients hospitalisés

Je travaille avec des patients en consultation a I’hdpital
Je travaille en libéral en ville

Je travaille en libéral en clinique

Je travaille dans des structures spécialisées

0 B O B O

5. Approximativement, quel est le pourcentage de vos patients qui pergoivent des aides de
I’Etat liées a la maladie (Allocation Adulte handicapé, Pension d’Invalidité ?)

6. Approximativement, quel est le pourcentage de vos patients qui sont pris en charge a 100%
pour le motif de votre consultation ?
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7. Quels groupes de patients voyez-vous ?

[0 Enfants (de 0 a 18 ans)

Adultes (de 19 a 74 ans)

Patients agés (75 ans et plus)

Patients de sexe masculin

Patients de sexe féminin

Patients présentant une déficience intellectuelle

N O s O B

8. Quelle est votre profession ou votre spécialité ? (Cochez toutes les cases correspondantes)

J

Neurologue présentant un intérét particulier pour I'épilepsie / épileptologue
Neurologue généraliste ou autre spécialité
Interne en neurologie

Neuropsychologue

Neuropsychiatre

Psychiatre

Interne en psychiatrie

Psychologue

Psychothérapeute

Médecin interniste

Généraliste

Infirmier psychiatrique

Infirmier de neurologie

Infirmier d’EEG / technicien d’EEG
Infirmier autre

Travailleur social / éducateur

Assistant social

Autres (précisez)

N 1 O O I

9. Quel est votre niveau d’expérience dans votre domaine ? (Merci de cocher la réponse la plus
appropriée)
[J Diplomé
[J En cours de formation

10. En moyenne, combien d’heures de trajet vos patients doivent-ils effectuer pour venir vous
voir ? (Cochez la réponse la plus appropriée)

(|

Jusgu’a 1 heure
12a 2 heures

3 a4 heures

5a 6 heures

7 a 8 heures

923 10 heures

10 a 11 heures
12 a 24 heures
Plus de 24 heures

N I B B
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B. En ce qui concerne votre travail avec des patients souffrant de CNEP
11. J’ai déja entendu parler des crises non épileptiques psychogenes

[l Oui
(] Non

12. J’ai été amené a rencontrer ou cotoyer des patients souffrant de CNEP

[l Oui
] Non

13. Concernant votre prise en charge de patients présentant des CNEP. (Cochez toutes les cases
correspondantes)

[J Quand je suspecte des CNEP, j'oriente mes patients vers des confréres pour établir le
diagnostic.

[J Je diagnostique moi-méme les CNEP.

[J Jannonce le diagnostic de CNEP.

[J Une fois que j'ai établi le diagnostic de CNEP et que je I’ai expliqué a mes patients, je les

renvoie vers un confrere.

Je prescris les traitements pour les CNEP.

J'adapte les traitements pour les CNEP.

J’assure une prise en charge psychologique des patients présentant des CNEP (en plus

d’expliquer le diagnostic).

J'assure une prise en charge psychiatrique des patients présentant des CNEP.

Je prescris des médicaments aux patients présentant des CNEP.

J'assure le suivi des patients présentant des CNEP.

Aucune des réponses

Autres :

(I I

I O B

14. Donnez une estimation du nombre de patients présentant des CNEP que vous diagnostiquez
par an. (Cochez la réponse la plus adaptée)

0
] 1a5

1 6a10

] 11a20

'] Plus de 20

15. Donnez une estimation du nombre de patients que vous soignez / suivez actuellement pour
des CNEP. (Cochez la réponse la plus adaptée)

00

1a5
6a10
11320
20a 50
Plus de 50

N O By O O
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16. Parmi les propositions ci-dessous, quelle est celle qui décrit le mieux votre degré de
confiance dans votre diagnostic des CNEP ? (Ne sélectionnez qu’une seule option)

[]
H

Je ne sais pas vraiment comment faire la distinction entre CNEP et crise d’épilepsie.

Je suis conscient des différences dans la survenue des crises épileptiques et des CNEP
mais je ne suis pas certain du diagnostic.

J'ai assisté a des crises d’épilepsie et a des CNEP personnellement, ou sur des vidéos ou
des enregistrements vidéo-EEG, je sais reconnaitre les CNEP et je les diagnostique
occasionnellement.

J'ai assisté a des crises d’épilepsie et a des CNEP personnellement, ou sur des vidéos ou
des enregistrements vidéo-EEG, je sais reconnaitre les CNEP et je les diagnostique
souvent.

Aucune des réponses.

17. Parmi les propositions ci-dessous, quelle est celle qui décrit le mieux votre degré de
confiance concernant la prise en charge thérapeutique des CNEP ? (Ne sélectionnez qu’une
seule option)

[
[]

J

Je ne sais pas comment expliquer et traiter les CNEP.

Je sais comment expliquer le diagnostic de CNEP mais je ne sais pas comment traiter ce
trouble.

Je sais comment expliquer le diagnostic de CNEP, je sais quelles sont les options de
traitement mais je n’ai pas d’expérience en ce qui concerne |'aménagement ou
I'indication de traitement.

J'ai I'habitude des CNEP, je sais comment expliquer le diagnostic, je sais proposer des
options thérapeutiques.

J'ai I'habitude des CNEP, je sais aménager la prise en charge, orienter le patient.

Aucune des réponses.

18. Approximativement, a quel point vous sentez-vous a I'aise pour annoncer le diagnostic de
CNEP ? (0% « je ne me sens pas a I'aise du tout » / 100% « je suis parfaitement a I'aise »)

19. Approximativement, a quel point est-ce facile de proposer et d’organiser le traitement des
patients souffrant de CNEP ? (0% « extrémement difficile » / 100% « aisément »)

20. En ce qui concerne la psychothérapie, comment vous décririez-vous ?

O

O

Je ne connais rien en matiére de psychothérapie ni sur la fagon dont elle peut agir sur
les CNEP.

Je connais la psychothérapie en théorie mais je ne pourrais pas dire ce qu’elle implique
et comment elle peut agir.

Je connais la psychothérapie, je peux en expliquer les principes mais pas
particulierement dans le cas des CNEP.

Je suis bien informé sur les différentes approches psychothérapeutiques et je peux
décrire les différentes approches en mesure d’aider les patients présentant des CNEP.
Aucune des réponses.
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C. Concernant les CPNE dans votre région.

21. Quelle est selon vous la répartition par sexe de vos patients présentant des CNEP ? (Cochez
la réponse la plus adaptée)

[

[]
N
[
[

Je n’ai vu des CNEP que chez des femmes.

J'ai vu des CNEP plus souvent chez des femmes que chez des hommes.
J'ai vu autant de CNEP chez les femmes que chez les hommes.

J’ai vu des CNEP plus souvent chez des hommes que chez des femmes.
Je n’ai vu des CNEP que chez des hommes.

22. Dans quelle proportion de vos patients reconnaissez-vous les facteurs étiologiques possibles
suivants ? (Donnez s'il vous plait des estimations a tous les facteurs de la liste ci-dessous.
Utilisez 0% si vous pensez qu’un facteur n’est pas pertinent)

N Y e e e Y e A O

Pauvreté (0 — 100%)

Discrimination ethnique / raciale (0 — 100%)

Carence affective ou physique dans I’'enfance (0 — 100%)
Maltraitance affective / physique dans I’enfance (0 — 100%)
Abus sexuel dans I'enfance (0 — 100%)

Intimidation (0 — 100%)

Pression scolaire (0 — 100%)

Traumatisme sexuel a I’age adulte (0 — 100%)

Autre traumatisme a I’age adulte (0 — 100%)

Conflits familiaux / pressions familiales (0 — 100%)
Alcool (0 — 100%)

Epilepsie (0 — 100%)

Problémes médicaux autres que I’épilepsie (0 — 100%)
Accumulation de stress (0 — 100%)

Facteurs religieux et culturels (0 — 100%)

HIV et stigmatisation liée au HIV (0 — 100%)

Violence sexiste (0 — 100%)

Anxiété (0 — 100%)

Dépression (0 — 100%)

Troubles de la personnalité (0 — 100%)

Crises simulées, volontairement déclenchées (0 — 100%)
Problémes d’identité sexuelle (0 — 100%)

Problémes sexuels personnels (0 — 100%)
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D. Concernant le diagnostic des patients présentant des CNEP

23. Parmi les examens ci-dessous, quels sont ceux auxquels vous avez acces pour le diagnostic
des CNEP ? (Choisissez tout ce qui s’applique)

J

0 T B B

I Y Y Y O IO I O

Vidéo-EEG pour patients hospitalisés (d’une durée de plus de 8h)
Vidéo-EEG prolongé pour patients externes (1 a 8h d’enregistrement)
Vidéo-EEG standard (30 mn d’enregistrement)

Vidéo-EEG réalisé au domicile du patient

EEG prolongé sans vidéo (1 a 8h d’enregistrement) pour patients externes, en
ambulatoire

EEG standard pour patients hospitalisés (aux urgences, en service)
EEG standard (30 mn d’enregistrement)

Evaluation neuropsychologique

Avis par un psychiatre ou un psychologue spécialisé dans les CNEP
IRM cérébrale

TDM cérébrale

Mesure de la prolactine post-ictale

Tilt-test

Enregistrement cardiaque standard (ECG, moins de 5 mn)

Holter-ECG de 24h en ambulatoire

Holter-ECG implantable

Holter tensionnel de 24h en ambulatoire

24. Approximativement, quelle proportion de vos patients présentant un diagnostic de CNEP
peut effectivement bénéficier des examens suivants (compte tenu du co(t de I'examen, de la
possibilité pour les patients de payer ou d’étre couverts par une assurance maladie, de I'acces
géographique aux soins et autres obstacles majeurs, mais excluant I’éventuelle réticence des
patients a effectuer les examens) ? (de 0 a 100%)

(|

[ B O B

N A B A O

Vidéo-EEG pour patients hospitalisés (d’une durée de plus de 8h) (0 — 100%)
Vidéo-EEG prolongé pour patients externes (1 a 8h d’enregistrement) (0 — 100%)
Vidéo-EEG standard (30 mn d’enregistrement) (0 — 100%)
Vidéo-EEG realisé au domicile du patient (0 — 100%)
EEG prolongé sans vidéo (1 a 8h d’enregistrement) pour patients externes, en
ambulatoire) (0 — 100%)
EEG standard pour patients hospitalisés (aux urgences, en service) (0 — 100%)
EEG standard (30 mn d’enregistrement) (0 — 100%)
Evaluation neuropsychologique (0 — 100%)
Avis par un psychiatre ou un psychologue spécialisé dans les CNEP (0 — 100%)
IRM cérébrale (0 — 100%)
TDM cérébrale (0 — 100%)
Mesure de la prolactine post-ictale (0 — 100%)
Tilt-test (0 — 100%)
Enregistrement cardiaque standard (ECG, moins de 5 mn) (0 — 100%)
Holter-ECG de 24h en ambulatoire (0 — 100%)
Holter-ECG implantable (0 — 100%)
Holter tensionnel de 24h en ambulatoire (0 — 100%)
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25. Approximativement, quelle proportion de vos patients a un diagnostic de CNEP qui repose
sur I'enregistrement d’une crise typique en vidéo-EEG ? (0 — 100%)

26. Quelle proportion de vos patients va bénéficier de : (Merci de fournir une estimation de
toutes les évaluations listées ci-dessous. Utilisez 0% si le type d’examen n’est pas proposé)

0 T I R O B

Evaluation par un psychiatre ou un neuropsychiatre (0 — 100%)
Evaluation par un psychologue (0 — 100%)

Evaluation par un psychothérapeute (0 — 100%)

Evaluation et tests neuropsychologiques (0 — 100%)

E. A propos de I'annonce diagnostique des CNEP

27. Qui habituellement annonce en premier le diagnostic de CNEP a vos patients?
(Sélectionnez une seule réponse)

O OEN O OE O O /EsEsEsms e m

Neurologue présentant un intérét particulier pour I'épilepsie / épileptologue
Neurologue généraliste ou autre spécialité
Interne en neurologie

Infirmier de neurologie

Infirmier psychiatrique

Infirmier autre

Psychiatre

Neuropsychiatre

Interne en psychiatrie

Psychologue

Neuropsychologue

Technicien / infirmier d’EEG

Médecin Généraliste

Autres (précisez)

28. Comment le diagnostic de CNEP est-il habituellement annoncé au patient ? (Sélectionnez
toutes les réponses correspondantes)

N s Y Y Y O O

Courrier au patient

Entretien avec le patient

Entretien avec la famille du patient si elle est présente

Courrier a un autre praticien

Remise d’'une documentation sur les CNEP au patient / a la famille du patient
Renvoi du patient vers des sites internet consacrés aux CNEP

Renvoi du patient vers des associations de soutien

Le diagnostic de CNEP n’est pas clairement annoncé
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29. Parmi les propositions suivantes, laquelle / lesquelles incluriez-vous dans votre entretien
sur les CNEP ? (Sélectionnez toutes les propositions correspondantes)

N Oy O I O

O O

OJ

N O s O B O

Je ne parle pas du diagnostic de CNEP avec les patients.

Je dis que ces manifestations ne s’expliquent pas d’un point de vue médical.

Je ne donne pas une explication psychologique détaillée.

Je dis que ces manifestations sont une réponse au stress.

Je dis que ces manifestations peuvent étre le signe de traumatismes du passé qui ont
été refoulés ou de conflits actuels.

Je dis que les CNEP sont souvent la conséquence d’un traumatisme.

Je dis que les CNEP sont souvent la conséquence d’un abus sexuel.

Je dis que les causes des CNEP sont compliquées et qu’il peut y avoir des
prédispositions, des facteurs déclenchants et des facteurs favorisant la persistance du
probleme.

Je dis que ces manifestations sont une forme d’épilepsie qui ne nécessite pas de
traitement médicamenteux.

Je dis que ces manifestations ne sont pas une forme de crises d’épilepsie et qu’elles ne
causent aucun dommage durable.

Je dis que ces manifestations ne sont pas une forme de possession maléfique et qu’il
s’agit d’un état médical ou psychiatrique.

Je dis que la personne ne cause pas ces manifestations délibérément.

Je dis que la personne n’est pas consciente des CNEP.

Je dis que les CNEP sont d’origine psychiatrique.

Je dis que les traitements antiépileptiques n’ont pas d’effet sur les CNEP.

Je dis que les CNEP sont une forme de crises qui peuvent s’améliorer avec la
psychothérapie.

30. Quelles raisons, parmi les suivantes, vous conduiraient a poursuivre le suivi des patients
apres I'annonce du diagnostic ? (Cochez toutes les cases correspondantes)

J N O O B

(|

Je n’assure pas le suivi des patients présentant des CNEP apreés I'annonce du diagnostic.
Jassure le suivi des patients qui continuent a douter du diagnostic.

J'assure le suivi des patients présentant des CNEP associées a de |'épilepsie.

Jassure le suivi des patients présentant des CNEP associées a des troubles mentaux.
Jassure le suivi des patients présentant des CNEP qui sont en phase de diminution de
leur traitement antiépileptique.

Jassure le suivi des patients présentant des CNEP dont les crises ont cessé mais sont
susceptibles de réapparaitre.

Jassure le suivi des patients qui ne sont pas encore pris en charge dans un service
psychiatrique / neuropsychiatrique.

Jassure le suivi des patients qui n’ont pas encore débuté de psychothérapie.

J'assure le suivi des patients présentant des CNEP pour qui il existe une prescription
médicamenteuse.

En regle générale, je propose au moins un rendez — vous de suivi a tous les patients
présentant des CNEP aprés leur avoir annoncé le diagnostic.

Non applicable
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31. Quelle est votre meilleure estimation du pourcentage de patients présentant des CNEP que
vous invitez a revenir pour au moins une consultation de suivi aprés I'annonce du diagnostic ?
(0—-100%)

F. A propos de la gestion thérapeutique des CNEP

32. Parmi les options de traitement suivantes, laquelle / lesquelles considérez — vous comme la
/ les plus efficaces(s) pour traiter les CNEP ? (Cochez toutes les cases correspondantes)

] Prise en charge psychologique individuelle (Thérapie Comportementale et Cognitive ou
autres formes de psychothérapie)

Autre (précisez)
Je pense qu’aucun traitement n’est efficace.

[0 Psychothérapie de groupe

[J Antidépresseurs

[J Meédicaments antipsychotiques
[0 Antiépileptiques

[J Bétabloquants

[J Benzodiazépines

[J Cérémonies religieuses

'] Traitement par placebo

[ Traitement a base de plantes
[0 Traitement homéopathique
[ Hypnose

[l Acupuncture

0

O

33. Approximativement, quelle proportion de vos patients avec un diagnostic de CNEP peut
effectivement bénéficier des traitements suivants (compte tenu de I'offre de soins, du colt des
examens, de la possibilité de payer ou d’étre couvert par une assurance maladie, du trajet du
domicile au centre de soins et autres obstacles majeurs, mais excluant I'éventuelle réticence du
patient a effectuer les examens) (Merci de fournir des estimations pour tous les traitements
listés ci-dessous. Utilisez 0% si vous pensez que le facteur n’est pas pertinent)

] Education (annonce du diagnostic de CNEP aux patients et / ou a la famille) (0 — 100%)

] Association de soutien (0 — 100%)

] Prise en charge psychologique individuelle en ambulatoire (Thérapie Comportementale
et Cognitive ou autres formes de psychothérapie) (0 — 100%)

[ Prise en charge psychologique de groupe, en externe (0 — 100%)

[0 Thérapie familiale en ambulatoire (0 — 100%)

(] Traitement en hospitalisation (par exemple incluant psychothérapie, réhabilitation) (0 —
100%)

] Antidépresseurs (0 — 100%)

"] Antipsychotiques (0 — 100%)

[0 Antiépileptiques (0 — 100%)

] Bétabloquants (0 — 100%)

] Benzodiazépines (0 —100%)

[J Ergothérapie (0 —100%)
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34. Est-il possible de bénéficier de psychothérapie (Thérapie Comportementale et Cognitive ou
autre forme de psychothérapie) dans ma région ? (Cochez toutes les cases correspondantes)

N Oy O I O

Il n’y a pas de psychothérapie dans ma région.

La psychothérapie est accessible en libéral.

La psychothérapie est accessible a I'h6pital public.

La psychothérapie est disponible via des sites internet.
Autres (Comment ?)

35. Quelle est votre meilleure estimation de la proportion de vos patients avec CNEP qui
bénéficierait d’au moins un rendez-vous de prise en charge psychologique (y compris ceux qui
ne s’y rendront pas) ? (Cochez une seule option)

N Y Y O O B O

0%
10%
20%
30%
40%
50%
60%
70%
80%
90%
100%

36. Parmi les patients qui ont eu un premier rendez-vous de fixé, quelle est d’aprés vous la
proportion qui ne se présente pas au premier ou au second rendez-vous ? (0 — 100%)

37. Si une prise en charge psychologique est proposée dans votre région, quel est le délai
d’attente habituel en mois pour obtenir le premier rendez-vous ? (pour 2 semaines, indiquez

0,5)

U
U

mois
Non applicable (pas d’offre de psychothérapie)

G. A propos du service de santé dans lequel vous travaillez

38. Comment sont pris en charge les soins de vos patients souffrant de CNEP ?

[
0

O O

lIs paient de leur poche (0 — 100%)

lIs sont pris en charge a 100% par la Sécurité Sociale (Affection Longue Durée) (0 —
100%)

lIs sont pris en charge en partie par une mutuelle (0 — 100%)

lIs bénéficient de la Couverture Médicale Universelle (0 — 100 %)
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39. Est-ce que certains de vos patients percoivent une Allocation Adulte Handicapé ou une
Pension d’ Invalidité en raison de leurs CNEP ?

[]
H

Oui
Non

40. Faites une estimation de la proportion de vos patients ayant des difficultés a accéder a
votre diagnostic ou aux prises en charge des CNEP en fonction des raisons ci-dessous (Donnez
une estimation de tous les facteurs listés ci-dessous. Indiquez 0% si vous pensez que le facteur
n’est pas pertinent)

U
U
[

o

N s Y Y O B J

O d

Illettrisme (0-100%)

Difficultés de langage / communication avec les professionnels de santé (0-100%)
Problémes d’acces géographique / moyens de transport avec le centre de soins (0-
100%)

Manque d’argent pour effectuer les examens (0-100 %)

Manque d’argent pour les rendez — vous avec les professionnels de santé non
spécialisés (0-100%)

Manque d’argent pour les consultations avec les professionnels de santé spécialisés
dans les CNEP (0-100%)

Mangque de praticiens formés aux CNEP (0-100%)

Manque de services de prise en charge psychologique (0-100%)

Manque d’argent pour une psychothérapie (0-100%)

Manque d’argent pour un traitement médicamenteux (0-100 %)

Stigmatisation associée aux CNEP (0-100 %)

Mangque de possibilités de rencontrer des spécialistes en matiére de crises (0-100%)
Manque de communication entre les professionnels de santé (0-100%)

Manque de conscience populaire des CNEP (0-100%)

Manque d’accés aux informations relatives aux CNEP (telles que brochures / internet)
(0- 100%)

Manque de capacités intellectuelles (0-100%)

Autres (précisez) (0-100%)

Merci d’ajouter tout commentaire que vous jugerez utile et qui ne vous a pas été demandé.

Merci d’avoir pris le temps de répondre a ce questionnaire.
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ARTICLE EN ANGLAIS

1. INTRODUCTION

Psychogenic Non Epileptic Seizures (PNES) are a behavior modification (modification of the
consciousness and/or of the movements and/or of sensations) sudden and paroxystic. It is a
frequent pathology, the incidence of which in the general population is 4,9 for 100 000
inhabitants a year [1]. The diagnosis of PNES is difficult to objectify, partially because of its
possible intricacy with epilepsy. In the current clinical practice, the diagnosis of PNES is
mentioned most of the time in front of paroxystic pharmacoresistant demonstrations. Indeed, 20
to 30% of the patients sent in specialized center because of pharmacoresistant epilepsy suffer in
fact from PNES [2]. The delayed diagnosis (with an average deadline of 7 years before
diagnosis) [3] has heavy repercussions on the evolution of the disorders, on the patients quality

of life, and in terms of public costs [4].

In this context, previous studies were realized to describe the diagnostic methodology, optimize
the communication of diagnosis and the care of PNES, with the aim of developing
recommendations and improving the quality of the management of patients suffering from PNES
[5]-[7]. Tools were developed to help the professionals to put, to announce and to communicate

the diagnosis [8].

The perception of the PNES by the health professionals was estimated in numerous studies [9]-
[14]. A survey on the level of knowledge and on the perceptions of the PNES of the psychiatrists
in France was the subject of the thesis in medicine of Dr Younes AATTI in July, 2015 [15].

However, we don’t have data on the strategies of care of PNES in France.

A survey about the management of PNES in United Kingdom and in Ireland was realized in

2011. The survey, sent to clinicians, concerned the organization of the care, the diagnosis, the
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informations given to the patient concerning the diagnosis - especially the terminology and the
etiology of seizures - and their treatment [16]. This study allowed having an outline of the care

of PNES in the United Kingdom.

In 2012, a study compared the methods of care of PNES in Chile and in the United States [17]. A
recent study compared the modalities of care of the PNES in various regions of Brazil [18].
These works showed differences of representations associated with the PNES between the
various countries and the heterogeneousness of access to healthcare and therapeutic strategies

according to the geographical location.

To study the diagnostic and therapeutic strategies of the PNES, the ILAE (International League
Against Epilepsy) recently developed a survey to describe the current situation in various
countries. The data of this international survey are at present under process. A simplified version
of this survey, composed of 8 questions, was addressed to the persons in charge of nationals
Leagues Against Epilepsy. In France, we used the original version of the long survey and added

5 specific questions.

The main objective of this study is to describe the strategies of care of PNES in France.
The secondary objective is to compare the strategy of cares according to the experience of the

professional.
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2. METHODS

2.1 SURVEY

The survey was developed by a workgroup of the International League Against Epilepsy (ILAE

PNES Task Force).

Initially composed of 35 items, this survey studies the following fields (cf. Supplementary
material):
- The demographic characteristics of the participants: Age, sex, profession, place and mode of

exercise (items 1 - 8), experience with the patients suffering from PNES (items 9 - 17);

- The diagnosis methodology: How is the diagnosis established? (Items 19 - 22);

- The communication of diagnosis: Who communicates the diagnosis? How is the diagnosis
communicated? Which informations are given during the interview? What follow-up is then

proposed to the patient? (Items 23 — 27);

- Aetiologic factors of the PNES according to the participants (item 18);

- The therapeutic strategy: what are the therapeutic options considered as the most effective?

From which treatment can the patients benefit? (Items 28 — 32);

- The access to healthcare for the patients suffering from PNES: of which assistances do the
patients benefit to facilitate the access to healthcare? What are the limits in the management of

patients suffering from PNES? (Items 33 — 35).

This survey was translated into French and adapted to our health system. We added 5 items: 2
items allow making sure that the participant knows the diagnosis of PNES and cares patients
suffering from PNES; 2 questions allow to distinguish the ease of the practitioner as regards the

communication of diagnosis on one hand and the therapeutic strategy on the other hand. Finally,
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an additional question informs about patients' proportion which does not appear at the first one

or at the second appointment proposed for psychotherapy.

For the translation and the distribution of the questionnaire, we worked in association with the

team of Professor Markus REUBER, University of Sheffield, UK.

2.2 PARTICIPANTS

From June, 2015 till July, 2015, this survey was sent by e-mail to 692 healthcare professionals
caring of patients suffering from PNES in France: epileptologists, neurologists,
neuropediatricians, neuropsychiatrists, psychiatrists, psychologists, neurology nurses, EEG
technicians, social workers. These healthcare professionals were identified thanks to their
participation with the Association of the Congress of Psychiatry and Neurology of French

language (CPNLF).

We contacted the medical secretarial departments of neurology / epileptology of University
Hospitals as well as the LFCE (French League Against Epilepsy / Ligue Frangaise Contre
I’Epilepsie) by presenting our initiative, to collect e-mail addresses of professionals. We also
asked to professionals to suggest to their colleagues participating by transferring them a link

allowing the access to the survey.

The on-line Survey Monkey software was used to distribute the survey. Thanks to this software,
every contacted person received an e-mail of information about the survey and a request of
participation, followed by a direct access to begin to answer the survey.

We retained as criteria of exclusion:

- The fact of not knowing the diagnosis of PNES and of not working with patients suffering from

PNES.
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- A participation lower than 50% of the questions;

- A professional exercise in foreign countries.

2.3 COLLECTION AND DATA ANALYSIS

The data collection was realized with the on-line software Survey Monkey.
Simple descriptive statistics (averages, percentages) were calculated for quantitative values.
A comparative analysis with a test of Chi2 of Pearson was made according to the criterion of the
experience of the practitioner: one under - group giving estimation from 0 to 5 diagnoses of
CNEP a year and one under - group giving an estimation of 6 diagnoses or more a year,

according to the item 14.

The entire statistical analysis was realized with the software Statistica. All the tests were

bilateral, and a p value of less than 0.05 was considered as statistically significant.
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3. RESULTS

The sending of the questionnaire to 692 people allowed to collect 130 answers that is to say a
low rate of 19% participation.

A participant was excluded because of participation lower than 50% of the survey, and 8
participants were excluded because of a professional exercise abroad. The data of these foreign

participants will be used for the international study.

3.1 DEMOGRAPHIC CHARACTERISTICS OF THE PARTICIPANTS

We received 121 exploitable questionnaires, resulting from professionals - without dominating
age group (31-40 years, 27%; 41-50 years, 27%; 51-60 years, 27%), - mainly female (55 %) and
practicing only in hospital (68%), only with private patients (6%), only in specialized structures
(4%). A minority of the participants had a hospital and private mixed activity (5%), at the
hospital and in a specialized structure (16%) or in private and in specialized structure (1%).
Two thirds (66%) participants receive among their patients a pediatric population. For 91% of
the patients, the place of consultation is accessible after a distance lower 2 hours. The

professional categories of the participants are represented on the Diagram 1.
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M Neurologists ( 62 % )

B Neuropediatricians (11 %)

M EEG Nurses and Tecnicians (12 %)

M Psychiatrists and neuropsychiatrists (7 % )

B Psychologists et neuropsychologists (4 % )

M General Practitioners (2 %)

i Social Workers (2 %)

Diagram 1: Professional categories of the participants

3.2 DIAGNOSTIC METHODOLOGY

The majority (69%) of participants diagnoses themselves the PNES and announces the diagnosis
(68%). Once the diagnosis established and explained to the patient, only a third (35%) continues
to prescribe and to adapt the treatment.

To establish the diagnosis, a majority (73%) of participants has accesses to inpatient video-EEG
longer than 8 hours, or to routine video-EEG (67%), or in prolonged outpatient EEG with video
(1 - 8 hour recording) (62%).

The accessibility to a diagnosis opinion by a psychiatrist or a psychologist specialized in the
PNES is low (31%). On the other hand, the possibility of a neuropsychological evaluation is

higher (63%).
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The accessibility to the various tests required to make the diagnosis of PNES is represented in

the Table 1.

Diagnostic test or diagnostic opinion

Proportion of patients who

have access to the test

(%0)
Inpatient video - EEG ( longer than 8 hours ) 73 %
Prolonged outpatient EEG with video (1 - 8 hour recording) 62 %
Routine EEG with video ( 30 minute recording ) 67 %
Video - EEG in patients’homes 4%
Prolonged outpatient EEG without video ( 1 - 8 hour recording ) 26 %
Inpatient routine EEG ( 30 minute recording ) 51 %
Outpatient routine EEG ( 30 minute recording ) 53%
Neuropsychological testing 63 %
Opinion by a psychiatrist or a psychologist specialized in PNES 31 %
Magnetic resonance imaging of the head 69 %
Computed tomography of the head 55 %
Postictal prolactin measurement 20 %
Tilt-table examination 41 %
Routine heart recording ( ECG / EKG, less than 5 minutes ) 57 %
24 hour ambulatory heart recording 49 %
Longterm heart rhythm monitoring with implantable device 28 %
24 hour ambulatory blood pressure recording 38 %

Table 1. Accessibility to the tests required to make the diagnosis of CNEP.

The diagnosis of PNES rests on the recording of a typical seizure in video-EEG for 64% of

patients.

A majority of the professionals (58%) attended crises, knows how to recognize the PNES and

often diagnoses them, and 21% diagnoses them occasionally.
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3.3 ANNOUNCEMENT OF THE DIAGNOSIS

The diagnosis of PNES is announced in the majority of cases by a neurologist (87%).
The diagnosis is usually announced during a face to face explanation with the patient (93%) or
with the patient and his family (78%). In only 3% of cases, the diagnosis of PNES is not clearly
announced. As a supplement to this announcement, the professional sends a letter to another
practitioner in only 27% of cases. Further information is sometimes brought by the delivery of a
documentation on the PNES (17%) and more rarely by the cross-reference towards web sites
dedicated to the PNES (7%) (cf. table 2). During the interview on the PNES, a majority of
professionals (66%) declare to express the complexity of the aetiology of the PNES with the
notion of predisposing factors, factors which first started attacks and factors which maintain the
problem. One barer majority (58%) says that it can involve demonstrations of suppressed

traumas from the past or ongoing conflicts (cf. table 3).

After the communication of the diagnosis, a majority of professionals (75%) asserts that
antiepileptic drugs don’t have any effects on the PNES, and in lesser measure (56%) than an
improvement is possible thanks to the psychotherapy. However, 78% propose at least one

follow-up visit with themselves after the diagnosis has been communicated.
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Medium of PNES diagnosis announcement

Frequency of use

Face to face explanation to the patient 93 %
Face to face explanation to the patient’s family if 78 %
present
Letter to another healthcare practitioner 27 %
Leaflet about PNES for patient / family 17 %
Letter to the patient 7%
Patient referral to websites about PNES 7%
Diagnostic of PNES is not explicitly communicated 3%
1%

Patient referral to self - help groups

Tableau 2. Mediums of PNES diagnostic announcement.
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Statement included in the discussion on PNES Frequency of the
declaration

I say that antiepileptic drugs do not work for PNES. 75 %

I say that the person is not deliberately producing those events. 71 %

I say that the causes of PNES are complicated and that there 66 %

may be predisposing factors, factors which first started attacks

and factors which maintain the problem.

I say that the events may be a sign of suppressed traumas from 58 %

the past or ongoing conflicts.

I say PNES are a form of seizures which can improve with 56 %

psychotherapy.

I say that PNES are often the result of trauma. 50 %

I say that the person is not aware of PNES. 50 %

I say that the events are a response to stress. 47 %

I say that the events are not a form of fits or epilepsy and do 32%

not cause any lasting damage.

I say that the events are not a form of possession by evil spirits 31 %

and that it is a medical or psychiatric condition.

I say that PNES are a mental health problem. 28 %

I say that PNES are often the result of sexual abuse. 21 %

I do not offer a detailed psychological explanation. 17 %

I say that the events are medically unexplained. 12 %

I say that the events are a form of epilepsy which does not need 4%

drug treatment.

I do not discuss the diagnosis of PNES with patients. 4%

Table 3. Statements typically included in the discussion on PNES.
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3.4 Therapeutic strategy

3.4.1 TREATMENTS CONSIDERED AS EFFECTIVE IN THE TREATMENT OF PNES

The place of the psychotherapy in the treatment of PNES is mainly recognized because 93% of
participants consider the individual psychological therapy as the or one of the most effective
treatments. The group psychotherapy is considered as effective by a minority (23%) as well as
the hypnotherapy (26%). Among the 83% of participants who have some knowledge regarding
psychotherapy, 26% are well informed about the various approaches which could help the

patients suffering from PNES.

As regards medicinal treatment, a third (31%) recommends the prescription of antidepressants,
13% that of benzodiazepines, 7% antiepileptics' prescription, 3% that of antipsychotics and

finally 3% recognize the efficiency of beta-blockers for the treatment of PNES.

Only 3% of professionals think that no treatment is effective.

3.4.2 ACTUALLY ACCESSIBLE TREATMENTS FOR THE PATIENTS

In practice, a majority (77%) of patients has actually access to the education on the PNES.
Concerning the medicinal prescription, 45% of patients have a prescription of antidepressants,
35% a prescription of benzodiazepines, 33% of antiepileptic drugs, 23% of antipsychotics and

19% of beta-blockers.

3.4.3 ACCESS TO A PSYCHOTHERAPY
In practice, 72% of patients would benefit from at least an appointment of psychological care.
However, among the patients who had an appointment programmed with a psychotherapist, 39%

did not appear at the first one or at the second visit.
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When psychological cares are proposed, the average deadline before the first appointment is of 3

months.

For great majority (84%) professionals, the psychotherapy is accessible for private patients and

to lesser measure (68%) for publicly insured patients.

In free comment participants underlined the disparities of access to a consultation with a

psychiatrist or with a psychologist because of the geographical factor.

3.5 ACCESS TO HEALTHCARE FOR PATIENTS SUFFERING FROM PNES

3.5.1 ASSISTANCES

55% of patients benefit from a 100% coverage by the Sécurité Sociale in conformance with the
Affection Longue Durée. 25% of patients benefit from the regime of the Couverture Maladie

Universelle.

3.5.2 LIMITS

Questioned about factors limiting the access to healthcare for the patients suffering from PNES,
professionals quote the lack of departments of psychological care (60%), the insufficient number
of practitioners trained in the PNES (53%), the lack of knowledge of the public on the PNES
(50%), the insufficient access to the information relative to the PNES (50%), the limitation of the
access to a psychotherapy for financial reasons (48%), the insufficient communication between

the healthcare professionals (39%).
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3.6 AETIOLOGICAL FACTORS

Questioned about aetiological factors of the PNES, professionals put forward the importance of
the traumatic histories. They quote first of all "childhood sexual abuse" (55% of patients),
"childhood emotional/physical abuse" (52% of patients), "childhood emotional/physical neglect"

(50%). The factor “anxiety” is then quoted, present in 48% of patients (cf. Table 4).
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Etiological factor

Patients' percentage

presenting this factor

Childhood sexual abuse 55%
Childhood emotional / physical abuse 52 %
Childhood emotional / physical neglect 50 %
Anxiety 48 %
Epilepsy 46 %
Family conflict / pressures 43 %
Personality disorder 42 %
Accumulated life stress 38 %
Depression 38 %
Adulthood trauma 36 %
Gender based violence 36 %
Adulthood sexual trauma 34 %
School pressures 29 %
Volitionally produced seizures 24 %
Medical problems other than epilepsy 21 %
Bullying 19 %
Personal sexuality issues 17 %
Poverty 14 %
Alcohol 12 %
Religious and cultural factors 11%
Gender identity issues 10 %
Ethnic / racial discrimination 8%
HIV and stigma from HIV 4%

Table 4. Actiological factors of PNES according to the participants.
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4. DISCUSSION

It is the first study carried out with healthcare professionals specialized in the PNES to describe

the diagnosis and therapeutic strategies of the PNES in France.

4.1 REGARDING DIAGNOSIS METHODOLOGY

The participants declare a wide access to the complementary examinations in particular in the
prolonged video-EEG. The diagnosis of PNES is confirmed by the realization of one video-EEG
during a seizure for 64% of patients. The confirmation of the diagnosis of PNES by video-EEG
is the gold-standard. The recording of a seizure of usual semiology during an examination in
video-EEG without electroencephalographic concomitant modification corresponds to the
diagnosis of certainty according to the criteria of ILAE Nonepileptic Seizures Task Force [5].
This method decreases the risk of diagnosis of PNES by excess at patients suffering from
epilepsy and from emotional problems [19], and demonstrated its efficiency to reduce the short-
term expenses of care [4]. This high rate of access and practice of the video-EEG is probably
biased by the selection of the professionals practicing in university hospitals in a department of

epileptology.

In the framework of an approach of positive diagnosis of the PNES, the opinion of a psychiatrist
or a psychologist specialized in the PNES is essential, the purpose is to reveal predisposing
factors, factors which first started attacks and factors which maintain the problem, to identify the
psychiatric comorbidities and to propose a specific adapted care in the psychopathologic profile.
In this study, only a third (31%) of patients has access to a consultation with a psychiatrist or
with a psychologist specialized for diagnostic opinion. This low accessibility is nevertheless

probably overestimated with regard to less urban or not university centers.
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4.2 REGARDING ANNOUNCEMENT OF THE DIAGNOSIS

The diagnosis announcement is a mattering element in the management of the patient suffering
from PNES. Indeed, the understanding of his disorder by the patient, as well as his reactions
during the diagnosis announcement conditions the evolution of the PNES and his support to the

psychotherapy. So a bad reaction is correlated in a bad forecast [20]-[22].

In this study, professionals declare to feel at ease to announce the diagnosis (ease averages 68%,
standard deviation = 26). A majority give information on the psychogic nature of the disorders
and on the importance of the traumatic aetiology, according to the recommendations of experts

[23].

If a majority of professionals gives information concerning PNES during the diagnosis
announcement, they remain few to propose to the patients an information medium in the fall of
this interview. Thus it is in this perspective that we have to encourage information media like
leaflet, web site [8], [24]. Indeed, in the context of announcement rich in feelings, the patient will
have memorized only a small part of the elements of information. The written support secondly
will allow the patient to have an information medium which to refer and to avoid the confusions
with the diagnosis of epilepsy [21]. It should be noted in France the lack of groups of

psychoeducation, of groups of exchange and associations to direct the patients.

On the other hand, the lack of communication between professionals further to the
announcement is highlighted, with only a quarter (27%) who send a mail to their colleagues, yet
we know how the communication between the practitioners is major for the patient to assure a
coherent and identical speech. It is not specified to whom is sent this mail. The sending of a
letter to the general referent practitioner as well as to the psychiatrist or the psychologist must be
strongly encouraged, with the aim of optimizing the care and favoring the support in the care by
giving a common speech on the PNES and by organizing the continuation of the care. Indeed,

further to the announcement, the general practitioner will be the first interlocutor of the patient
68



and must be informed about the diagnosis of PNES to provide information of the diagnosis and
the treatment, to support the patient and to coordinate the care. The communication between
neurologist and general practitioner further to the announcement is also essential to assure

coherence in the prescription of the antiepileptic drugs and assure its diminution if necessary.

To assure an optimal care, it would be desirable that the neurologist informs the patient about the
psychotherapies during the interview of announcement then send personally the patient to a

colleague psychotherapist specialized in the PNES.

4.3 CONCERNING THERAPEUTIC STRATEGY

4.3.1 THE PSYCHOTHERAPEUTIC TREATMENT
It is admitted that a psychotherapy is necessary for the resolution of symptoms [7] and it was
demonstrated that a treatment by Cognitive Behavioral Therapy can decrease in a significant

way the frequency of the PNES [25]-[26].

Neurologists' big majority (86%) declares having some knowledge on the psychotherapies.

If they feel at ease to announce the diagnosis, professionals meet difficulties to propose and

organize the treatment (ease averages 42%, standard deviation = 24).

The proportion of 46% of neurologists who send their patients to a colleague shows difficulties

met by the neurologists to send their patients for psychotherapy.

If the efficiency of the individual psychotherapy is recognized by 93% of participants, the results
of this survey also highlight a limited access to psychotherapy for publicly patients for only 67%
of the patients. In a study led to the United Kingdom in 2011, while 93% of participants quoted
the psychotherapy as the treatment of choice, only 35% could send their patients for this

treatment [16].
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For some patients, the access to the psychotherapy is complicated because of their geographical

situation and professionals denounce psychotherapists' absence in some regions.

The main limit to the access to psychotherapy stays the lack of psychiatrists and psychologists
specialized in the PNES and the gaps of their training. Three quarters of the psychiatrists
practicing in France (75%) has never benefited from formation on the PNES, and 42% of

psychiatrists have never followed patients suffering from PNES [15].

4.3.2 MEDICINAL PRESCRIPTIONS

Concerning medicinal prescriptions, it is recommended to decrease gradually and to stop the
antiepileptic treatments of patients suffering from PNES without epilepsy [6]. In this study, 33%
of patients have antiepileptic's prescription. It is not specified if this treatment is in the course of

decrease or if it is prescribed in the framework of the treatment of epilepsy or bipolar disorder.

Besides, we find patients' high proportion (45%) who benefits actually from an antidepressant
treatment, what reflects the frequency of the comorbidity represented by depressive episodes and

by anxious disorders. It is not specified who prescribes - neurologist or psychiatrist.

Finally, the prescription of an antipsychotic treatment is also very frequent (23% of patients). We
have no precision concerning the indication of the prescription of these treatments. This result is
very high, by comparison with the practices of English healthcare professionals who declare at
98% never or rarely prescribing antipsychotic treatment to patients suffering from PNES [16].
This prescription amazes us and questions us; indeed it doesn’t answer recommendations, the
comorbidity with a psychotic disorder being exceptional. Is it error of conception of the disorders
in misinterpreting post-traumatic dissociative symptoms as signs of psychotic conflict? Is it a
prescription connected to the impulsive dimension found among patients with a borderline

profile? The survey does not allow us to answer it.
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4.4 ACCESS TO HEALTHCARE FOR PATIENTS SUFFERING FROM PNES

The main limits in the management of patients suffering PNES are the lack of departments of
psychological care and the lack of practitioners trained in the PNES. Engagement in
psychological treatment is recognized to be particularly difficult in this patient’s group [28].
Patients who have seen non-expert psychological therapists often report that these therapists did
not really know what to do with them. The lack of formation of the psychiatrists concerning the
PNES during their program establishes a loss of chance for patients who are not recognized by

professionals and do not benefit straightaway from an adapted psychotherapeutic care.

4.5 AETIOLOGIC FACTORS

The notion that a traumatic experience participates in the disorder, as described by several
authors [29]-[31], is clearly recognized by participants. This result differs from those found in
previous inquiries which had presented therapeutic and diagnostic strategies of the PNES abroad.
Indeed according to participants of this study, the aetiologic factors the most frequent are
traumas: “sexual abuses in the childhood” (55%), “negligences” (52%) and ‘“‘abuses in the
childhood” (50%) then the “anxiety” (48%), the “epilepsy” (46%), “family pressures” (43%). In
a study led to Chile and to the United States by LaFrance and al in 2012, the factor most of the
time quoted by professionals in Chile was the anxiety (34.4%) and only 5% of participants
quoted the factor "trauma" (44% in the United States) [17]. In a study led in Brazil in 2014,
participants quoted "a trauma or an abuse" in 22% of cases, followed by "anxiety and unknown

factors" (15%), then the "social stress" (10%) [18].

This diversity of factors according to professionals of various countries can probably give some
explanation by a difference of perceptions and representations associated with the disease, which
will have an impact on the therapeutic strategy. Indeed, if the professional recognizes the
presence of a history of trauma as a frequent and important origin in the PNES, he will look for
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this history, will be vigilant about the existence of a post-traumatic stress syndrome and can
adapt his psychotherapeutic and medicinal treatment to the PTSD and his comorbidities. In the
countries where the anxiety is recognized as dominating aetiologic factor, the risk would be to
underestimate the histories of trauma at the patients suffering from PNES and not to take into

account them in the psychotherapy.

It is important to note that some aetiologic factors were not approached on this survey: the
physical causes with in particular the histories of cranial trauma or brain damage, the educational
level and the school difficulties or finally the emotional disturbances such as the alexithymia

[32].

4.6 LINK BETWEEN EXPERIENCE OF THE PARTICIPANT AND STRATEGIES OF CARES

The professionals who diagnose more than five patients a year have more knowledge on the
psychotherapies and their applications in the PNES than participants who diagnose less than 5

patients a year (p = 0.04) (item 20).

About possible aetiologic factors of the PNES (item 22), experimented professionals recognize
more the importance of the traumatic histories by reports for their less experimented colleagues,
with significant differences in answer to the following proposals: "Childhood emotional /
physical abuse" (p = 0.043), "sexual trauma in the adulthood" (p = 0.011), "other trauma in the

adulthood" (p = 0.004).

Finally, during the interview on the PNES (item 29), the experimented practitioners declare more
often that PNES " are not a form of epilepsy and do not cause any lasting damage " ( p<0.001 ),
that "the person is not aware of pnes" ( p<0.001 ) and that "PNES can improve with the

psychotherapy " ( p<0.001 ).

These results thus highlight a link between experience in the field of PNES and strategy of care.
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5. CONCLUSION

This study allowed us to make a current report of the diagnostic and therapeutic strategy of the
patients suffering from PNES in France. This work is the reflection of the management of
patients when they were directed to reference centers and does not take into account the route of

care of patients before their arrival in consultation specialized of epileptology.

If professionals have a wide access to the complementary examinations contributing to make the
diagnosis of PNES, on the other hand the accessibility to a consultation for diagnostic opinion by

a psychiatrist or a psychologist specialized in the PNES is low.

Neurologists who announce the diagnosis of PNES in the majority of cases, are in trouble to
direct their patients in psychotherapy because of a gap in the training of psychiatrists and of an

alarming lack of psychotherapists specialized in the PNES.

The improvement of the formation of psychiatrists regarding PNES and the systematization of a
multidisciplinary work would allow improving the quality of the management of patients

suffering from PNES.
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SUPPLEMENTARY MATERIAL

SURVEY
A. About yourself

1. What is your age?

[1 21-30years
[l 31-40years
[l 41 -50vyears
[l 51-60years
[l 61—70vyears
[l 71—80years

2. What is your gender?

[1 Male
[1 Female

3. Where do you practice?

Town / City:

Country:

4. Please tick all boxes which apply

| work with hospital inpatients

| work with hospital outpatients

My work is community — based ( outside hospital )
| see private patients

| see publicly funded patients

(N R O B O B O

5. Roughly what is the percentage of publicly funded patients you see? (0 — 100%)

6. Roughly what is the percentage of private patients (self — funding / covered by private
health insurance) do you see? (0 — 100%)
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7. What patient groups do you see? (Please tick all boxes which apply)
] Children (aged 0 —18)

Adults (aged 19 — 74)

Elderly patients (75 and older)

Male patients

Female patients

Patients with intellectual disability

N Y O B IO B O

8. What is your speciality? (Please tick all boxes which apply)
Neurologist with special interest in epilepsy / epileptologist
General neurologist

Neuropsychology

Neuropsychiatry

Psychiatry

Psychology

Psychotherapy

General / Internal Medicine

General Practice

Social work

Traditional healer

Clinical Officier in General Medicine

Clinical Officier in Psychiatry

Nurse Mental Health

Epilepsy Nursing

General Nursing

Counselling

Other (which?)

N Y Y e Y e Y e A B A O

9. What is your level of training in your health profession? (Please select best answer)
" Fully trained
(I In training

10. On average, roughly how many hours do most of your patients have to travel to see
you? (Please select best answer)

[0 Upto 1hour
[0 1-2hours

0 3—4hours

00 5-6 hours

[] 7-8hours

[J 9-10 hours
[0 10-11 hours
[1 12 -24 hours
[l > 24 hours
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B. Concerning your work with PNES patients
11. | have already heard of PNES:

[J Yes
[l No

12. | have already met or been in contact with PNES patients:

[ Yes
[J No

13. Tell us about your work with patients with PNES: (Please tick all boxes which apply)

| refer patients to others for diagnosis when | suspect PNES.

| personally diagnose PNES.

| communicate the diagnosis of PNES.

| refer patients with PNES to others once | have made the diagnosis and explained it to
the patient.

| recommend treatments for PNES.

| arrange treatments for PNES.

| provide psychological treatments for PNES (beyond explaining the diagnosis)
| provide psychiatric treatment for patients with PNES.

| prescribe medicines for patients with PNES.

| provide follow-up for patients with PNES.

Other (which?)

(]
]
[
0

N Y s Y O I

14. Please give an estimate of the number of patients with PNES do you diagnose per year.
(Please select best answer)

0o

0 1-5
[ 6-10
(] 11-20
[1 >20

15. Please give an estimate of the number of patients with PNES under your current care.
(Please select best answer)

0

1-5
6-10
11-20
20-50
> 50

N O B o O
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16. Which of the following options best describes your level of confidence about diagnosing
PNES? (Please select one option)

[J I do not really know how to distinguish between PNES and epilepsy.

O I am aware of the differences in the appearance of epileptic seizures and PNES but | am
uncertain about the diagnosis and do not know how to explain it to patients.

O I have seen epileptic seizures and PNES in real life, on video or in video-EEG recordings, |
am familiar with the typical appareances of PNES and make the diagnosis occasionally.

"1 I have seen epileptic seizures and PNES in real life, on video or in video-EEG recordings, |
am familiar with the typical appareances of PNES and make the diagnosis often.

17. Which of the following options best describes your level of confidence about treating
PNES? (Please select one option)

0 | do not know how to explain PNES or how to treat this disorder.

0 I know how to explain the diagnosis of PNES but not know how to treat this disorder.

"] I know how to explain the diagnosis of PNES and what the treatment options are but |
am not experienced with arranging or offering treatment.

0 I am very familiar with PNES and know how to explain the diagnosis, propose treatment
options and arrange treatment.

TJ I am very familiar with PNES and provide treatment for the disorder.

18. Roughly how confident are you to communicate PNES diagnosis? (0% | don’t feel
confident; 100% | am perfectly confident)

19. Roughly how easy is it to suggest and to arrange treatment for PNES patients? (0%
extremely difficult; 100% very easy)

20. As how familiar with psychotherapy would you describe yourself? (Please select one
option)

[ I do not know anything about psychotherapy or how it might work for PNES.

0 | know about psychotherapy in theory but could not describe what it involved and how
it might work.

O | know about psychotherapy, can describe the process in principle but not specifically in
relation to PNES.

O I am well informed about a range of psychotherapeutic approaches and can describe
different approaches that could help patients with PNES.
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C. About PNES in your area

21. What do you estimate is the gender distribution of your patients with PNES? (Please select
best answer)

(]

U
O
J
U

22. In what proportion of your patients do you recognize the following possible aetiological

| have only seen PNES in women.

| have seen PNES more often in women than in men.

| have seen PNES in as many women as in men.

| have seen PNES more often in men than in women.

| have only seen PNES in men.

factors? (Please provide estimates of all listed factors — use 0% if you do not think a factor
is relevant)

N e Y e Y Y T Y O

Poverty (0-100%)

Ethnic / racial discrimination (0-100%)
Childhood emotional / physical neglect (0-100%)
Childhood emotional / physical abuse (0-100%)
Childhood sexual abuse (0-100%)

Bullying (0-100%)

School pressures (0-100%)

Adulthood sexual trauma (0-100%)

Adulthood other trauma (0-100%)

Family conflict / pressures (0-100%)

Alcohol (0-100%)

Epilepsy (0-100%)

Medical problems other than epilepsy (0-100%)
Accumulated life stress (0-100%)

Religious and cultural factors (0-100%)

HIV and stigma from HIV (0-100%)

Gender based violence (0-100%)

Anxiety (0-100%)

Depression (0-100%)

Personality disorder (0-100%)

Volitionally produced seizures (0-100%)
Gender identity issues (0-100%)

Personal sexuality issues (0-100%)
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D. About your diagnostic service for patients with PNES:

23. Which diagnostic tests do you have access to? (Please select all that apply)

(e Y Y A I O

Routine EEG (30 minute recording)

Routine EEG with video (30 minute recording)

Prolonged outpatient EEG without video (1-8 hour recording)
Prolonged outpatient EEG with video (1-8 hour recording)
Outpatient ambulatory EEG

Inpatient video-EEG (longer than 8 hours)

Video-EEG in patients’ homes

Neuropsychological testing

Postictal prolactin measurement

Computed tomography of the head

Magnetic resonance imaging of the head

Tilt-table examination

Routine heart recording (ECG/EKG, less than 5 minutes)

24 hour ambulatory heart recording

24 hour ambulatory blood pressure recording

Longterm heart rhythm monitoring with implantable device
Consultation with a psychiatrist or a psychologist specialized in PNES for diagnosis
opinion

24. Roughly what proportion of your patients with a diagnosis of PNES would in reality have
access to the following tests (taking account of the costs of the test, patients’ ability to pay
or health insurance coverage, geographical access and similar major obstacles but
excluding patient’s possible reluctance to undergo tests)? (0-100%)

0 Y s Y e A O I O

Routine EEG (30 minute recording)

Routine EEG with video (30 minute recording)

Prolonged outpatient EEG without video (1-8 hour recording)
Prolonged outpatient EEG with video (1-8 hour recording)
Outpatient ambulatory EEG

Inpatient video-EEG (longer than 8 hours)

Video-EEG in patients’ homes

Neuropsychological testing

Postictal prolactin measurement

Computed tomography of the head

Magnetic resonance imaging of the head

Tilt-table examination

Routine heart recording (ECG/EKG, less than 5 minutes)

24 hour ambulatory heart recording

24 hour ambulatory blood pressure recording

Long-term heart rhythm monitoring with implantable device
Consultation with a psychiatrist or a psychologist specialized in PNES for diagnosis
opinion
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25. Roughly what proportion of your patients have a diagnosis of PNES supported by the “gold

standard” of the recording of a typical attack with simultaneous video-EEG? (0-100%)

26. What proportion of your patients will undergo: (Please provide estimates of all listed
assessments — use 0% if a particular type of assessment is not offered)

[ A psychiatric or neuropsychiatric evaluation (0-100%)
[ A psychotherapeutic assessment (0-100%)

[0 A psychological assessment (0-100%)

"] Neuropsychological testing (0-100%)
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E. About your management of PNES:

27. Who typically first communicates the diagnosis of PNES to your patients? (Please select
one answer)

Neurologist

Nurse

Family doctor

Psychologist

Neuropsychologist
Counsellor/Therapist
Psychiatrist

Neuropsychiatrist

Clinical Officer General Medicine
Clinical Officer Psychiatry
Medical officer (Government hospital)
Counsellor/Therapist

N e Y Y ) O A O

28. How is the diagnosis of PNES usually communicated to the patient? (Please select all that
apply)

Letter to the patient

Face to face explanation to the patient

Face to face explanation to the patient’s family if present
Letter to another healthcare practitioner

Leaflet about PNES for patient / family

Patient referral to websites about PNES

Patient referral to self-help groups

Diagnosis of PNES is not explicitly communicated

(N Y s Y O O
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29. Which of the following statements would you typically include in your discussion of PNES?
(Please select all that apply)

O

J
U
U
O

(I

J

0 I B

| do not discuss the diagnosis of PNES with patients.

| say that the events are medically unexplained.

| do not offer a detailed psychological explanation.

| say that the events are a response to stress.

| say that the events may be a sign of suppressed traumas from the past or ongoing
conflicts.

| say that PNES are often the result of trauma.

| say that PNES are often the result of sexual abuse.

| say that the causes of PNES are complicated and that there may be predisposing
factors, factors which first started attacks and factors which maintain the problem.

| say that the events are a form of epilepsy which does not need drug treatment.

| say that the events are not a form of fits or epilepsy and do not cause any lasting
damage

| say that the events are not a form of possession by evil spirits and that it is a medical or
psychiatric condition.

| say that the person is not deliberately producing those events.

| say that the person is not aware of PNES.

| say that PNES are a mental health problem.

| say that antiepileptic drugs do not work for PNES.

| say PNES are a form of seizures which can improve with psychotherapy.

30. Which of the following reasons would lead you to continue following patients up after the
communication of the diagnosis? (Please select all that apply)

N Y B O B B B

OO

| do not follow patients with PNES up once | have made the diagnosis.

| follow up patients who continue to doubt the diagnosis.

| follow up patients with PNES and additional epilepsy.

| follow up patients PNES and additional mental health problems.

| follow up patients PNES reducing antiepileptic drugs.

| follow up patients PNES whose seizures have stopped but could return.

| follow up patients who have not yet engaged with a psychiatric / neuropsychiatric
service.

| follow up patients who have not yet engaged in psychotherapy.

| follow up patients with PNES for whom you have prescribed medication.

As a rule | offer all patients with PNES at least one follow up appointment after | have
explained the diagnosis.

31. What is your best estimate of the percentage of patients with PNES who you invite to
come back to you for at least one follow-up visit after the diagnosis has been
communicated to them? (0-100%)
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F. About the treatment of PNES:

32. Which of the following treatment options would you consider the most effective
treatment for PNES? (Please select one option)

[

N e e Y Y Y O B O

Individual Psychological treatment (Cognitive Behavioural Therapy or other forms of
psychological treatment)

Group psychotherapy

Antidepressant drugs

Antipsychotic drugs

Anti-epileptic drugs

Betablockers

Benzodiazepines

Religious ceremonies including exorcism of evil spirits
Placebo drug treatment

Herbal mixtures

Homeopathic preparations

Hypnosis

Accupuncture

Other (which)

| do not think any treatment is effective

33. Roughly what proportion of your patients with a diagnosis of PNES would in reality have
access to the following treatments (taking account of the costs of the test, patients’ ability
to pay or health insurance coverage, travel from home to the site of healthcare provision,
and similar major obstacles but excluding patient’s possible reluctance to undergo tests):
(Please provide estimates of all listed treatments — use 0% if you do not think a factor is
relevant)

J
U
U

N Y O B

Education (telling the patients +/- their family about the diagnosis of PNES) (0-100%)
Support groups (0-100%)

Individual outpatient psychological treatment (Cognitive Behavioural Therapy or other
forms of psychological treatment) (0-100%)

Outpatient psychological group treatment (0-100%)

Outpatient psychological family therapy (0-100%)

Inpatient treatment (eg. including psychotherapy, rehabilitation) (0-100%)
Antidepressant drugs (0-100%)

Antipsychotic drugs (0-100%)

Anti-epileptic drugs (0-100%)

Beta-blockers (0-100%)

Benzodiazepines (0-100%)

Occupational therapy (0-100%)
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34. Is psychotherapy (Cognitive Behaviour Therapy or other forms of psychological treatment)
available in my area? (Please tick all that apply)

[J No psychotherapy is available in my area

Psychotherapy is available for private patients

Psychotherapy is available for publicly insured patients

Psychotherapy is available via telemedicine / telehealth / internet-based services
Other (How?)

[0 I O B O

35. What is your best estimate of the proportion of your patients with PNES who will be
offered at least one appointment for psychological treatment (including those who will fail
to attend)? (Please select one option)

0%
10%
20%
30%
40%
50%
60%
70%
80%
90%
100%

N Y Y Y Y B B

36. Among patients who got a 1% appointment, what is your estimate of the proportion of
those who don’t come to the 1% or the 2™ appointment? (0-100%)

37. If psychological treatment is offered in your area, what is the typical waiting period from
the time of referral to the first appointment in months? (For two weeks use 0.5)

O months
[0 not applicable (no psychotherapy is available)
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G. About the health service you work in:

38. How is the care you provide for patients with PNES paid for? (Please estimate the
proportion of the diagnostic / treatment costs related to PNES which is reimbursed using
the following payment methods — use 0% if a payment method is not used. If you see
public and private patients, please answer this question thinking of the type of patient you
most commonly see — private or public)

J
U
U
J
J

Out-of-pocket / self-pay (0-100%)

Social Insurance / government (state) health care (0-100%)
Private Insurance (0-100%)

Private Foundation (0-100%)

Free medical aid (0-100%)

39. May patients you see receive state disability benefits because of their PNES?

J
U

Yes
No

40. Please estimate the proportion of your patients who have difficulties with accessing your
diagnostic or treatment services for PNES for the following reasons.

[

Y e e Y Y A B

(Please provide estimates of all listed factors — use 0% if you do not think a factor is
relevant)

llliteracy (0-100%)

Language / communication difficulties with healthcare professionals (0-100%)
Problems with travel / geographic access to healthcare provider (0-100%)

Lack of money for tests (0-100%)

Lack of money for appointments with non-specialist healthcare professional (0-100%)
Lack of money for appointment with seizure expert (0-100%)

Lack of accessible healthcare practitioners who know about PNES (0-100%)

Lack of psychological treatment services (0-100%)

Lack of money for psychotherapy (0-100%)

Lack of money for drug treatment (0-100%)

Stigma associated with PNES (0-100%)

Lack of a referral system to seizure experts (0-100%)

Lack of liaison between traditional healers and health professionals (0-100%)

Lack of popular awareness of PNES (0-100%)

Lack of access to information resources about PNES (such as leaflets / internet) (0-100%)
Lack of intellectual capacity (for instance because of intellectual disability) (0-100%)
Other (please list...0-100%)

Please add any comments you believe are relevant but have not been asked.

Thank very much for your time.

You have completed this survey.
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RESUME DE LA THESE

Cette étude descriptive a pour objectif de présenter un état des lieux de la prise en charge des CNEP en
France.

Dans cette enquéte, les professionnels prenant en charge des patients souffrant de CNEP ont été invités a
répondre a un questionnaire sur internet. Le questionnaire, élaboré par la ILAE (International League
Against Epilepsy Task Force) et composé de 35 items, interrogeait les participants sur leurs pratiques en
terme de méthodologie et d’annonce diagnostique, de stratégie thérapeutique, et sur leurs connaissances
concernant les facteurs étiologiques des CNEP. Ce questionnaire a été traduit en frangais et adapté a notre
systeme de santé, puis diffusé en ligne de juin a juillet 2015. Sur 692 professionnels de santé invités a
répondre au questionnaire, 121 réponses ont pu étre exploitées.

Les résultats montrent que I’accés a une consultation pour avis diagnostique par un psychiatre ou un
psychologue spécialisé dans les CNEP est limité (31 % des patients). Si les neurologues qui annoncent le
diagnostic reconnaissent 1’efficacité de la psychothérapie dans le traitement des CNEP (93 %), ils
rencontrent des difficultés pour adresser leurs patients suite a I’annonce. Les principaux facteurs limitant
la prise en charge sont le manque de services de prise en charge psychologique (60 %) et de praticiens
formés (53 %) ainsi que le manque de communication entre soignants (39 %).

L’amélioration de la formation des psychiatres en matiére de CNEP et la systématisation d’un travail
pluridisciplinaire permettraient d’améliorer la qualité de la prise en charge des patients souffrant de
CNEP.
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