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Cadre contextuel 

1. L’épilepsie 

1.1 Généralités 

L’épilepsie est une pathologie neurologique chronique caractérisée par la survenue d’au 
moins deux crises épileptiques spontanées, espacées de plus de 24 heures. Le terme 
« spontané » entend que les crises surviennent en dehors de tout facteur déclenchant aigu 
identifiable, tel qu’un trouble métabolique, une hyperthermie ou un traumatisme crânien. De 
plus, la définition clinique actuelle inclut les cas où une seule crise spontanée a été constatée, 
mais avec un risque de récidive jugé élevé par le clinicien (1,2). 

 

Les crises épileptiques résultent d’une activité neuronale excessive, anormale et 
hypersynchrone au sein du cortex cérébral. Selon l'étendue de cette décharge, les crises peuvent 
être classées en deux grands types : les crises généralisées, impliquant simultanément les deux 
hémisphères cérébraux, et les crises focales, limitées à un hémisphère mais susceptibles de se 
généraliser secondairement. La distribution épidémiologique suggère que 60 % des épilepsies 
sont focales, 30 % généralisées et 10 % d’étiologie indéterminée (1). 

 
Les manifestations cliniques dépendent du siège cortical et du nombre de neurones 

impliqués. Dans les formes focales, les symptômes varient selon la localisation de la décharge 
épileptique : troubles moteurs, sensoriels, sensitifs ou encore du langage. À l’inverse, les crises 
généralisées peuvent se manifester par des absences (perte de contact avec immobilité et fixité 
du regard) ou par des crises tonicocloniques généralisées, associées à une perte de connaissance, 
une chute, des convulsions, voire une morsure de la langue (3,4). 

 
Les étiologies des épilepsies sont diverses et peuvent inclure des causes structurelles, 

infectieuses, métaboliques, génétiques ou idiopathiques. Si la majorité des crises ne mettent pas 
directement en jeu le pronostic vital, des dangers peuvent survenir : traumatismes secondaires 
à une chute, perte de conscience dans des situations à risque (conduite, baignade), 
rhabdomyolyse, pneumopathie d’inhalation, séquelles neurologiques secondaire à l’hypoxie, 
ou encore la mort subite inexpliquée en épilepsie (SUDEP), survenant principalement durant le 
sommeil (5). Il convient de souligner qu’il n’existe pas une forme unique d’épilepsie, mais des 
épilepsies classées en syndromes par la Ligue Internationale Contre l’Épilepsie (ILAE) (6). 

 
Le diagnostic repose sur une approche syndromique, intégrant l’âge d’apparition, la 

sémiologie des crises, les données de l’examen clinique et de l’électroencéphalogramme (EEG) 
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— examen fonctionnel permettant l’enregistrement de l’activité cérébrale — ainsi que les 
résultats des examens d’imagerie cérébrale (IRM, scanner), à la recherche d’une lésion 
structurelle sous-jacente (7). Par ailleurs, les progrès récents en génétique ont permis 
d’identifier une origine génétique dans près de 50 % des épilepsies sévères de l’enfant, souvent 
intégrées dans le cadre plus large des encéphalopathies développementales et épileptiques 
(DEE) (8). Dans ces cas, l’épilepsie n’est qu’un aspect d’un tableau clinique plus global. Le 
recours à un test génétique offre une certitude de diagnostic et permet de mettre en place très 
tôt un traitement approprié. 

 
En France, l’épilepsie concerne environ 700 000 personnes, ce qui en fait la troisième 

pathologie neurologique la plus fréquente, après les migraines et les démences. Elle touche 
particulièrement la population pédiatrique, puisque 50 % des cas débutent avant l’âge de 10 ans 
(7).  

 
L’épilepsie pédiatrique constitue une pathologie particulièrement complexe en raison de 

son expression au sein d’une population vulnérable, caractérisée par l’immaturité physiologique 
et neurologique de l’enfant. Ainsi, certains syndromes peuvent se transformer au cours du 
développement, à l’instar du syndrome de West pouvant évoluer vers un syndrome de Lennox-
Gastaut. 

1.2 Retentissement de la maladie sur la qualité de vie 

L’impact physiologique et social de l’épilepsie est significatif. Les crises, en particulier 
lorsqu’elles sont généralisées, génèrent une forte anxiété, souvent nourrie par la peur des 
séquelles ou de décès. La littérature rapporte que 30 à 48% des enfants épileptiques présentent 
des troubles du comportement. Les familles peuvent souffrir de stress, de tensions 
intrafamiliales ou d’épuisement moral (9). La qualité de vie est également altérée sur le plan 
scolaire : près d’un enfant sur deux présente des difficultés d’apprentissages et d’intégration 
scolaire (9). Celles-ci peuvent résulter de la fréquence des crises, des absences liées aux 
consultations médicales, ou encore des épisodes de décompensation. Des dispositifs 
d’accompagnement scolaire, tels que la mise en place d’un accompagnant des élèves en 
situation de handicap (AESH), sont alors parfois nécessaires.  

 
En dehors du contexte scolaire, la vie quotidienne de l’enfant est également affectée. Dans 

une démarche de prévention, certaines restrictions parentales peuvent être excessives et limiter 
l’enfant à ses activités ludiques et sociales. Par exemple, une interdiction stricte aux écrans peut 
être exercée alors qu’en pratique, peu de crises sont photoinduites. 

 



 

15 
 

1.3 Prise en charge thérapeutique et spécificités en 
pédiatrie 

1.3.1 Traitement d’urgence 
 

Sur le plan thérapeutique, la gestion de l’épilepsie comprend généralement un traitement 
de fond ainsi qu’un traitement d’urgence. Ce dernier est utilisé en cas d’état de mal épileptique 
et repose essentiellement sur l’administration de benzodiazépines à courte durée d’action 
comme le diazépam par voie intra-rectale (avant 6 mois) ou le midazolam par voie buccale (de 
6 mois à 18 ans). Le traitement d’urgence, utilisé de façon ponctuelle, est généralement indiqué 
en cas de crise se prolongeant au-delà de 5 à 10 minutes, selon un protocole établi par le 
neuropédiatre. Si la première dose de benzodiazépine ne s’avère pas efficace, une seconde 
administration est recommandée. Lorsqu’une voie veineuse a pu être mise en place, 
l’administration intraveineuse de clonazépam ou de diazépam est à privilégier. En cas 
d’inefficacité des benzodiazépines à courte durée d’action, le recours à des antiépileptiques tels 
que le lévétiracétam, le valproate de sodium ou encore le phénobarbital sont possibles. Si 
l’épilepsie demeure réfractaire, des antiépileptiques à longue durée d’action peuvent être 
administrés : la phénytoïne est utilisée chez les enfants de moins de 5 ans, tandis que la 
phosphénytoïne est indiquée au-delà de cet âge. Un recours à une hospitalisation en réanimation 
pédiatrique est parfois indispensable pour prendre en charge le patient. 

 

1.3.2 Traitement de fond 

 
Le traitement de fond, lui, repose sur l’administration quotidienne, en monothérapie ou 

en polythérapie, de médicaments antiépileptiques, ou plus précisément de traitements anticrises, 
dans la mesure où leur action est uniquement symptomatique et non curative. L’objectif 
thérapeutique est double : réduire la fréquence et/ou l’intensité des crises tout en préservant une 
qualité de vie satisfaisante, notamment par la limitation des effets indésirables (EI). À ce jour, 
plus d’une vingtaine de molécules anticrises sont disponibles. Leur mode d’action repose 
principalement sur trois mécanismes :  

 l’inhibition de l’activité glutamatergique, neurotransmetteur excitateur (ex : 
pérampanel) 

 la potentialisation de l’activité du GABA, neurotransmetteur inhibiteur (ex : 
stiripentol) 

 le blocage des canaux cationiques (Na⁺, Ca²⁺) pour prévenir la dépolarisation 
neuronale et la libération de neuromédiateurs (ex : carbamazépine) (10). 

 
Certaines molécules, comme le felbamate, peuvent combiner ces trois mécanismes 

d’action. 
 
La stratégie thérapeutique doit être individualisée et élaborée en concertation avec le 

patient, sa famille et/ou son représentant légal, en tenant compte de multiples facteurs : type de 
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crise, diagnostic syndromique, âge, sexe, comorbidités, contraintes thérapeutiques et mode de 
vie. Plusieurs ajustements peuvent être requis pour identifier le traitement le plus efficace. 

 
Dans environ 70 % des cas, une prise en charge médicamenteuse permet de stabiliser 

l’épilepsie. Toutefois, pour les 30 % restants, l’épilepsie est dite « pharmacorésistante » 
(11,12). Cette pharmacorésistance est définie par l’échec d’au moins deux molécules anticrises 
bien conduites et adaptées au syndrome épileptique. Ce taux demeure relativement stable 
malgré l’apparition de nouvelles molécules.  

 

1.3.3 Spécificités en pédiatrie 
 

Chez l’enfant, le choix thérapeutique est particulièrement complexe et repose sur une 
évaluation rigoureuse de la balance bénéfice/risque. Cette complexité est en grande partie liée 
à la faible disponibilité de formes pharmaceutiques pédiatriques, conséquence directe des 
difficultés à mener des essais cliniques dans cette population. Ainsi, près de 80 % des 
prescriptions médicamenteuses en pédiatrie sont réalisées hors autorisation de mise sur le 
marché (hors AMM), c’est-à-dire selon une posologie, une indication, ou une voie 
d’administration non conformes aux données du résumé des caractéristiques du produit (RCP) 
(13). 

 
Des prescriptions hors AMM exposent à un risque accru d’erreurs médicamenteuses, d’EI 

et d’échecs thérapeutiques. En effet, l’enfant ne peut être assimilé à un adulte miniature : ses 
caractéristiques physiologiques, ainsi que ses profils pharmacocinétiques et 
pharmacodynamiques, diffèrent de ceux de l’adulte et nécessite à ce titre des études spécifiques. 

 
De plus, les posologies sont le plus souvent ajustées au poids corporel (exprimées en 

mg/kg), ce qui complexifie l’administration des traitements, en particulier lorsque les formes 
galéniques disponibles ne sont pas adaptées à la population pédiatrique. C’est notamment le cas 
chez les enfants de moins de 6 ans, qui ne sont pas en mesure de déglutir des comprimés ou des 
gélules. 

 
En pratique, l’administration des médicaments nécessite donc fréquemment des 

manipulations telles que le fractionnement ou l’écrasement de comprimés, l’ouverture de 
gélules, la mise en suspension de poudres ou la réalisation de dilutions. Ces manipulations 
requièrent une éducation thérapeutique ciblée des parents, afin qu’ils soient en mesure de 
reproduire les préparations à domicile en garantissant la justesse de la dose administrée. Dans 
certains cas, les manipulations médicamenteuses sont initiées par les parents eux-mêmes, dans 
le but de faciliter l’administration du traitement à leur enfant. Toutefois, toutes les formes 
pharmaceutiques ne se prêtent pas à de telles adaptations. En effet, certaines gélules ne peuvent 
pas être ouvertes sans altérer la stabilité ou la biodisponibilité du principe actif, et certains 
comprimés ne sont pas conçus pour être écrasés, sous peine de compromettre leur efficacité, 
leur sécurité ou leurs propriétés galéniques (libération prolongée, enrobage gastro-résistant, 
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etc.). Ces pratiques non encadrées peuvent donc exposer à un risque d’inefficacité thérapeutique 
ou d’EI. 

 
Par ailleurs, l’acceptabilité des traitements représente un défi supplémentaire. Le goût 

désagréable de certains médicaments, parfois amer, peut entraîner un refus de prise chez 
l’enfant (ex : lévétiracétam). Pour contourner ces difficultés, les parents sont parfois amenés à 
mélanger les médicaments à des aliments ou des boissons. Toutefois, ces pratiques ne sont pas 
toujours compatibles avec la stabilité ou la biodisponibilité des principes actifs. À titre 
d’exemple, le stiripentol ne doit pas être mélangé à un jus d’orange, en raison de sa dégradation 
en milieu acide, ce qui compromettrait son efficacité thérapeutique (14). 

1.4 Alternatives thérapeutiques 

En cas d’épilepsie pharmacorésistante, d’autres alternatives thérapeutiques non 
médicamenteuses peuvent être envisagées en complément ou en substitution des traitements 
pharmacologiques, notamment : 

 La neurochirurgie, qui constitue à ce jour la seule option curative. Elle est envisagée 
principalement dans les épilepsies focales, lorsque le foyer épileptogène peut être 
localisé avec précision et qu’une résection chirurgicale est réalisable. Cette approche 
vise à supprimer la zone cérébrale responsable des décharges épileptiques tout en 
préservant les fonctions neurologiques essentielles.  

 La stimulation du nerf vague (SNV), technique consistant à implanter des électrodes 
autour du nerf vague gauche, connectées à un générateur placé en région thoracique. Ce 
dispositif délivre des impulsions électriques programmées vers le cerveau pour 
déstabiliser l’activité hypersynchrone et moduler ainsi l’activité neuronale anormale. En 
complément, un aimant externe permet de déclencher une stimulation manuelle en cas 
de perception d’une crise imminente. Cette technique peut cependant induire des EI tels 
qu’une modification transitoire du timbre de la voix, une toux, des troubles de la 
déglutition etc. (15) 

 Le régime cétogène, approche thérapeutique diététique spécifique, caractérisée par une 
alimentation fortement enrichie en lipides et pauvre en glucides et en protéines. Par 
exemple, un ratio de 4:1 correspond à l’apport de 4 grammes de lipides pour 1 gramme 
de protéines et de glucides combinés. 
Bien que le mécanisme d’action du régime cétogène ne soit pas entièrement élucidé, il 
est établi que la restriction glucidique induit un état de cétose, dans lequel les corps 
cétoniques produits par la β-oxydation des acides gras remplacent le glucose en tant que 
principale source d’énergie cérébrale. Sur le plan neurochimique, ces corps cétoniques 
exerceraient un effet antiépileptique en favorisant la neurotransmission inhibitrice (via 
la potentialisation de l’activité du GABA) et en réduisant la neurotransmission 
excitatrice (par inhibition de l’action ou de la libération du glutamate). En raison de sa 
complexité, de sa charge restrictive sur le plan nutritionnel, et de ses risques potentiels 
(hypoglycémie, hypercétonémie, dyslipidémie, troubles gastro-intestinaux, lithiase 
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rénale, etc.), le régime cétogène est mis en œuvre exclusivement en milieu hospitalier, 
sous la surveillance étroite d’une équipe pluriprofessionnelle, incluant notamment un 
suivi diététique spécialisé (16).   

1.5 Centre d’expertise maladie rare 

Enfin, certaines formes d’épilepsie relèvent des maladies rares, définies comme affectant 
moins d’une personne sur 2 000 (17). C’est notamment le cas de pathologies telles que la 
sclérose tubéreuse de Bourneville, le syndrome de Dravet, le syndrome de West, le syndrome 
de Lennox-Gastaut ou encore les épilepsies myoclono-atoniques. Ces maladies rares posent de 
nombreuses difficultés : délai d’accès au diagnostic, complexité du recours à une expertise 
médicale adaptée, manque d’informations claires pour les familles, ruptures de parcours de 
soins, sans oublier l’isolement ressenti par les patients et leurs proches. Pour améliorer et 
coordonner leur prise en charge, le dispositif national prévoit des centres de référence pour les 
maladies rares (CRMR) ainsi que des centres de compétence (CCMR). Un établissement est 
reconnu CCMR lorsqu’il est en mesure de justifier d’une file active d’au moins 25 patients par 
an. Ces centres assurent un suivi spécialisé et une prise en charge de proximité grâce à un 
maillage territorial, en lien étroit avec les CRMR dont ils dépendent. Le CHRU de Tours fait 
partie de ce réseau en tant que CCMR pour les épilepsies rares de l’adulte et de l’enfant. Il est 
rattaché à la filière « Défiscience », qui fédère et coordonne les centres de référence et de 
compétence dédiés aux maladies rares du neurodéveloppement, tant chez l’enfant que chez 
l’adulte (18). 

2. Entretien pharmaceutique 

2.1 Généralités 

Selon la définition de la Société Française de Pharmacie Clinique (SFPC), un entretien 
pharmaceutique (EP) est un échange entre le patient (ou son entourage) et le pharmacien, visant 
à recueillir des informations cliniques et thérapeutiques, à renforcer les messages de prévention 
et d’éducation personnalisée sur le bon usage des médicaments (modalités de prise, EI, 
interactions, etc.). 

 
Cet entretien, dont la durée varie généralement entre 30 et 60 min est conduit par un 

pharmacien et peut être réalisé dans des contextes variés : lors d’une hospitalisation 
conventionnelle ou de jour, en consultation externe, à domicile, au sein d’une officine ou encore 
dans une maison de santé (19). 

 
Cette activité vise à renforcer l’autonomie du patient dans sa prise en charge, à répondre 

à ses interrogations et à garantir une adhésion thérapeutique optimale.  Un élément clé de la 
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pratique est la rédaction systématique d’un compte rendu, qui doit être intégré au dossier 
médical du patient afin d’assurer la continuité et la traçabilité des soins. 

 
En établissement de santé, les EP ciblés ne sont pas soumis à une réglementation 

spécifique, contrairement aux officines où les EP sont encadrées et rémunérés à l’acte. Ainsi, à 
l’hôpital, ces entretiens ne font pas l’objet d’une valorisation directe. Toutefois, lorsqu’ils 
s’intègrent dans une consultation pluriprofessionnelle, l’activité pharmaceutique peut être 
valorisée de manière indirecte, notamment par la facturation d’un groupe homogène de séjours 
(GHS) dit « intermédiaire » si trois interventions coordonnées par un professionnel médical 
sont réalisées, ou d’un GHS dit « plein » lorsque quatre interventions ou plus sont effectuées 
(20). 

2.2 Spécificités en pédiatrie  

La prise en charge de l’épilepsie chez l’enfant s’inscrit dans une dynamique tripartite 
impliquant l’enfant, ses parents et les professionnels de santé. Cette configuration particulière, 
caractéristique de la prise en charge pédiatrique, exige une adaptation constante de la 
communication : il est nécessaire d’expliquer la maladie ainsi que la prise en charge à l’enfant 
(discours adapté à l’âge et au niveau de compréhension), tout en assurant une information claire 
et accessible aux parents, qui deviennent des acteurs essentiels de la prise en charge au 
quotidien. Le rôle de l’entourage familial est central, à la fois dans la surveillance clinique — 
en tant qu’observateur privilégié des manifestations épileptiques — et dans l’évaluation de la 
réponse thérapeutique et de la tolérance aux traitements. 

 

Il convient également de souligner que la place des parents évolue en fonction de l’âge 
de l’enfant : chez le jeune enfant en bas âge, la dépendance est totale, et l’objectif principal est 
d’accompagner les parents dans le suivi de la maladie, la gestion des traitements et la prise en 
charge globale. À mesure que l’enfant grandit, la place du parent évolue vers un rôle de soutien. 
L’enfant, de plus en plus autonome, deviendra l’acteur principal de sa prise en charge.  

2.3 Entretien pharmaceutique et épilepsie  

Chez l’enfant, les EP se sont principalement développés dans des domaines tels que la 
diabétologie et la cancérologie, tandis qu’ils restent encore peu exploités en neuropédiatrie. 
Dans ce contexte, une démarche conjointe a émergé entre les neuropédiatres du centre 
hospitalier régional universitaire (CHRU) de Tours, désireux de mobiliser l’expertise 
pharmaceutique pour accompagner les enfants atteints d’épilepsies, souvent 
pharmacorésistantes, et l’équipe pharmaceutique, souhaitant renforcer son implication dans le 
parcours de soins et dans la dynamique du service. Cette collaboration a conduit à l’initiation 
d’EP spécifiquement dédiés aux enfants présentant une épilepsie complexe. 
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Dans le but d’initier de manière optimale la mise en place de ces EP, nous avons entrepris 
d’identifier si d’autres établissements français avaient déjà développé ce type de démarche en 
pédiatrie, et plus particulièrement dans le cadre de l’épilepsie. Cette investigation visait à établir 
d’éventuels contacts, à tirer parti de retours d’expérience concrets, et à consolider notre propre 
méthodologie. Pour ce faire, un questionnaire a été adressé à 34 hôpitaux pédiatriques répartis 
sur l’ensemble du territoire. Au-delà de son objectif initial, cette enquête nous a également 
permis de dresser un état des lieux de la pharmacie clinique en pédiatrie à l’échelle nationale. 

 

Un peu plus de 40% des établissements ont répondu (14/34). Parmi eux, tous réalisent 
une analyse pharmaceutique, six des EP (17,7%), cinq (14,7%) des conciliations 
médicamenteuses à l’entrée et trois (8,8%) des conciliations à la sortie. 

 

Au final, seuls deux hôpitaux (5,9%) ont déclaré proposer des EP en neuropédiatrie. 

 

Ces résultats soulignent la faible représentation des activités de pharmacie clinique en 
pédiatrie, en particulier dans les services spécialisés tels que la neuropédiatrie, alors même que 
cette population est particulièrement vulnérable. 

3. Intérêt et objectif de ce travail 

L’objectif de cette thèse est double : d’une part, identifier les attentes et les besoins des 
neuropédiatres ainsi que des familles concernant les EP réalisés auprès d’enfants atteints 
d’épilepsies rares ou complexes ; d’autre part, proposer un retour d’expérience sur la mise en 
place de ces entretiens au sein du CHRU de Tours. 

 
 

  



 

21 
 

Introduction 
L'épilepsie est une affection neurologique fréquente, se manifestant par la survenue 

répétée de crises épileptiques ou par un risque élevé de récurrence de celles-ci. Ces crises 
résultent d'une activité électrique anormale et hypersynchrone des neurones corticaux, 
entraînant une large variété de manifestations cliniques : motrices, sensorielles, sensitives, 
psychiques ou végétatives (1,2). En France, environ 700 000 personnes sont touchées par cette 
maladie, faisant de l’épilepsie la troisième pathologie neurologique la plus courante après la 
migraine et les démences. La prévalence est particulièrement élevée chez les enfants puisque 
50 % des cas concernent des patients de moins de 10 ans (7). 

 

Chez ces jeunes patients, les crises persistent dans 20 à 30 % des cas malgré 
l’administration de traitements adaptés (11,12). Ce phénomène, appelé épilepsie 
pharmacorésistante, peut conduire à une polythérapie, augmentant ainsi les risques d'effets 
indésirables (EI), d’interactions médicamenteuses (IAM) et compromettant l’adhésion 
thérapeutique du patient. Par ailleurs, les enfants constituent une population fragile exposée à 
des prescriptions hors autorisation de mise sur le marché (AMM) avec le plus souvent, un non-
respect de l’âge minimal, de la voie d’administration et des doses. Ces prescriptions hors AMM 
s’expliquent par l’absence de spécialité pédiatrique disponible devant la difficulté à réaliser des 
essais cliniques chez l’enfant (21,22). Au domicile, les erreurs d’administration par un proche 
sont fréquentes et sont favorisées par des formes galéniques inadaptées au patient (déglutition 
non acquise avant l’âge de 6 ans pour une majorité) (23,24). Les parents doivent ainsi s’adapter 
afin d’administrer une dose exacte pour une posologie prescrite en mg/kg (écrasement de 
comprimé, ouverture de gélule, dilution etc.). 

 

Par ailleurs, l'émergence de nouveaux antiépileptiques (mis récemment sur le marché ou 
disponibles en accès dérogatoires) tels que la fenfluramine ou le cannabidiol requièrent une 
surveillance renforcée.  

 

Ainsi, les épilepsies pharmacorésistantes requièrent une prise en charge multidisciplinaire 
dans laquelle le pharmacien hospitalier peut jouer un rôle déterminant. Celui-ci concerne à la 
fois l’accompagnement des enfants et de leurs familles dans la gestion des traitements au 
domicile, afin de renforcer l’adhésion thérapeutique, et la facilitation du lien entre l’hôpital et 
la ville afin d’assurer la continuité des soins. 

 

Dans ce contexte, la volonté partagée entre les neuropédiatres, désireux de s’appuyer sur 
l’expertise pharmaceutique, et l’équipe pharmaceutique, souhaitant s’intégrer davantage dans 
le parcours de soin du patient, a permis d’initier la mise en place d’entretiens pharmaceutiques 
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(EP) auprès d’enfants atteints d’épilepsies pharmacorésistantes et/ou rares. De plus, la Société 
Française de Pharmacie Clinique (SFPC) promeut ces échanges entre pharmacien et patient, 
permettant de transmettre des informations et des conseils personnalisés sur le bon usage des 
médicaments (modalités de prise, gestion des EI, IAM, etc.). Les pharmaciens veillent 
également à garantir la bonne compréhension de leur prise en charge par les patients et/ou leur 
famille, afin de minimiser le risque iatrogène (19). 

 
Objectif  

 
L’objectif de ce travail a consisté à identifier les attentes et besoins des neuropédiatres, 

ainsi que des familles vis-à-vis des EP réalisés en épilepsie et de procéder à un retour 
d’expérience sur la mise en place de ces EP au sein de notre établissement. 
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Matériels et méthodes 

1. Evaluation des attentes et des besoins des 
neuropédiatres 

Une étude multicentrique à destination des neuropédiatres (internes, assistants et 
séniors) a été réalisée via un questionnaire composé de 16 questions (cf. Annexe 1). Ce 
questionnaire, diffusé entre mars et avril 2025 via une plateforme en ligne, était structuré en 
deux sections distinctes : 

1. Compétences et domaines d’intervention du pharmacien, visant à identifier les types 
d’interventions pharmaceutiques (IP) jugés pertinents ou non, tels que l’analyse 
pharmaceutique, la conciliation médicamenteuse, et les EP. 

2. Entretien pharmaceutique, explorant les modalités souhaitées de mise en place, 
notamment l’éligibilité des patients, les thèmes abordés, ainsi que la restitution des 
résultats des EP. 

2. Evaluation des attentes et des besoins des familles 

Une étude monocentrique a été menée sur le même schéma, avec un questionnaire (cf. 
Annexe 2) composé de 26 questions, structuré en plusieurs sections : 

 Connaissances générales des parents, incluant la définition de l’épilepsie, les facteurs 
favorisant la survenue des crises, et la gestion des crises épileptiques. 

 Les traitements, avec une évaluation des connaissances des parents sur les traitements 
de fond et de crise de l’enfant, l’observance, ainsi que les situations à risque de non-
observance. 

 Les besoins et attentes des patients, qui ont été évalués en abordant les difficultés 
rencontrées à domicile en lien avec l'administration des médicaments ou avec 
l'approvisionnement. Une question a également été posée sur l'expérience antérieure du 
patient en matière d’EP relatif à l'épilepsie, ainsi que de son souhait éventuel de 
bénéficier d'un tel entretien. En cas d'intérêt exprimé, le patient était invité à préciser les 
thèmes qu'il souhaiterait aborder, ainsi que son intérêt, ou non, pour la réception de 
documents supports. 

 

Ce questionnaire a été proposé aux familles entre mars et juin 2025. 
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Critères d’inclusion : 

 Patient de 0 à 17 ans hospitalisé pour un suivi d’épilepsie en neuropédiatrie ;  

 Tout type d’épilepsie inclus ; 

 Non opposition de la famille (père/mère/tuteur légal). 

 

Critères d’exclusion : 

 Non maîtrise de la langue française ; 

 Parent indisponible ; 

 Suspicion d’épilepsie sans diagnostic encore avéré. 

3. Mise en place des entretiens pharmaceutiques 

3.1 Conception d’outils facilitant la conduite des 
entretiens pharmaceutiques 

Un tableau de synthèse des antiépileptiques a été élaboré, recensant les principales 
molécules susceptibles d’être rencontrées au cours des EP. Pour chaque molécule, les éléments 
suivants ont été renseignés : forme galénique, indication, conditions de dispensation, posologie, 
modalités d’administration, EI, ainsi que les conduites à tenir en cas d’oubli de prise ou de 
vomissement post-administration. Ce travail s’est appuyé sur l’analyse des RCP ainsi que sur 
des échanges avec les laboratoires pharmaceutiques afin de compléter les données manquantes 
(cf. Annexe 3). 

 

Une fiche de préparation de l’entretien a également été développée (cf. Annexe 4). 
Elle regroupait les informations à collecter en amont de l’EP : 

 Informations du patient : nom, prénom, date de naissance 

 Informations de l’officine : coordonnées, échanges réalisés 

 Antécédents médicaux 

 Historique médicamenteux 

 Traitement en cours (modalités d’administration, dernière ordonnance) 

 

Un outil de conduite d’EP a été conçu (cf. Annexe 5) afin de garantir une approche 
reproductible lors des entretiens. Il incluait plusieurs sections clés : l’évaluation de l’observance 
du patient, l’analyse des modes d’administration des traitements, l’identification et le délai 
d’apparition des EI, l’évaluation de la maîtrise des traitements d’urgence et l’automédication. 
Enfin, l’outil se terminait par un espace dédié aux questions posées par la famille lors de l’EP.  
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Un kit de démonstration pour l’administration du diazépam en intrarectal a 
également été créé à des fins éducatives, à destination des parents. Il comprenait une canule 
rectale, une seringue Luer de 5 mL, et une ampoule de diazépam 10 mg/2 mL. De même, nous 
avions à disposition un dispositif de démonstration du midazolam en solution buccale obtenu 
auprès du laboratoire Neuraxpharm Pharmaceuticals.  

 

Enfin, un tableau de recueil d’indicateurs a été mis en place pour assurer un suivi 
quantitatif et qualitatif de l’activité. Les données collectées incluaient, pour chaque patient : 
l’âge, le type d’hospitalisation, le type d’épilepsie, les traitements rencontrés, le nombre de 
médicaments prescrits, la durée consacrée à l’EP (préparation, réalisation, compte rendu), ainsi 
que l’identité du professionnel ayant mené l’entretien. Un champ libre permettait également de 
consigner les IP, les éventuelles difficultés rencontrées, ou tout autre élément jugé pertinent. 

3.2 Cadre méthodologique de l’entretien 
pharmaceutique 

Sur une période de deux mois (mars à avril 2025), la méthodologie des EP dédiés à 
l’épilepsie a été testée auprès des patients. 

 

Les patients éligibles étaient identifiés et adressés à la pharmacie par l’équipe médicale, 
accompagnés de la date prévue d’hospitalisation. Ces patients étaient répartis en deux groupes 
selon leur modalité de prise en charge : hospitalisation complète (HC) ou hospitalisation de jour 
(HDJ). L’envoi anticipé de ces listes permettait la préparation de l’EP en amont de l’admission. 
Une priorité était donnée aux patients en HDJ, du fait de la durée plus courte de leur 
hospitalisation et de la difficulté potentielle à intégrer l’EP dans leur parcours de soins. 

 

La préparation de l’EP s’est appuyée sur le dossier patient informatisé (DPI) et le tableau 
de synthèse des antiépileptiques, qui servaient de base pour compléter la fiche de préparation. 

 

Le jour de l’EP, un échange avec l’équipe médicale permettait de déterminer le créneau 
le plus approprié. L’entretien était ensuite réalisé dans un espace confidentiel dédié, en suivant 
le support de conduite standardisé, par un interne en pharmacie hospitalière ou par le 
pharmacien référent du service.  

 

A l’issu de l’EP, les informations recueillies auprès des familles et patients pouvant 
conduire à une adaptation du traitement étaient discutés avec le médecin référent du patient. En 
parallèle, le compte rendu de l’EP était publié dans le DPI.  
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3.3 Evaluation de la satisfaction des familles 

La satisfaction a été évaluée après l’EP, par les parents des patients, à l’aide d’un 
questionnaire comportant 4 questions portants sur des thèmes tels que la durée, la clarté des 
informations et les bienfaits de l’entretien (cf. Annexe 6). 

4. Considération éthique  

Une demande d’autorisation à la commission nationale de l’informatique et des libertés 
(CNIL) a été adressée, ainsi qu’une autorisation au groupe éthique clinique de notre 
établissement. (cf. Annexe 7). 
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Résultats 

1. Evaluation des attentes et des besoins des 
neuropédiatres  

Sur la période de mars à avril 2025, 26 réponses ont été recueillies avec la répartition 
suivante : 18 séniors (dont 14 n’exerçant pas dans notre établissement), 5 internes et 3 chefs 
de clinique ou assistants spécialistes.  

1.1 Compétences et domaines d’intervention du 
pharmacien 

Parmi les actions jugées pertinentes dans leur pratique, les neuropédiatres citent en 
premier lieu l’analyse pharmaceutique (n=20 ; 76,9%), suivi de la conciliation médicamenteuse 
de sortie (n=19 ; 73,1%) et l’éducation thérapeutique du patient (ETP) (n=18 ; 69,2%). L’EP 
ciblé est évoquée par 16 neuropédiatres (61,5%), la conciliation médicamenteuse d’entrée 
(CME) par 10 (38,5%) et l’EP dans le cadre de consultation pluri-professionnelle par 5 (19,2%).  
 

La pertinence des IP a été notée de 1 (pas utile) à 4 (très utile). Les résultats détaillés 
sont présentés en Figure 1. 

 

 
Figure 1. Pertinence des interventions pharmaceutiques évaluée par les neuropédiatres  
Relevance of pharmaceutical interventions assessed by pediatric neurologists  
NFS : numération formule sanguine ; AAC : autorisation d’accès compassionnel ; AAP = autorisation d’accès 
précoce 
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1.2 Entretien pharmaceutique 

Tous les répondants (n=26), se sont déclarés favorables à la mise en place d’EP. Il est à 
noter que 100 % des aidants sollicités ont accepté de participer à l’étude. La majorité (n=20 ; 
76,9%) préconise leur réalisation sur demande d’un avis médical, 15 (57,7%) lors de 
l’instauration d’un nouveau traitement, 6 (23,1%) lors de modification thérapeutique. 

 

Les thématiques que les neuropédiatres souhaitent voir aborder au cours des EP sont 
détaillées en Figure 2. 

 

 
Figure 2. Thématiques souhaitées par les neuropédiatres dans le cadre d’un EP 
Topics desired by pediatric neurologists during the pharmaceutical review 
 

Les pathologies neurologiques pour lesquelles la mise en place d’un EP est jugée 
pertinente concernent principalement l’épilepsie (n=25 ; 96,2 %), la migraine (n=5 ; 19,2 %) et 
la neurofibromatose de type 1 (NF1) (n=3 ; 11,5%). De plus, 6 praticiens (23,1%) souhaitent 
que les EP soient systématiques pour tout patient hospitalisé en neuropédiatrie. Parmi les 
partisans des EP pour l’épilepsie, 69,2 % (n=18) jugent prioritaire leur réalisation dans le cadre 
d’épilepsies pharmacorésistantes et 15 neuropédiatres (60 %) souhaitent que le pharmacien 
explicite les modalités d’administration des traitements d’urgence (midazolam intrabuccal, 
diazépam intrarectal).  

 

Enfin, au sein de l’équipe locale (n=9), tous souhaitent que le compte rendu de l’EP soit 
intégré au DPI. Sept (77.8%) d’entre eux souhaitent un échange direct au sein du service tandis 
que deux (22%) préfèrent un retour téléphonique. 

2. Evaluation des attentes et des besoins des familles 

Vingt-deux parents ont complété le questionnaire ; parmi eux, 19 (90,5 %) étaient des 
mères, 2 (9,5 %) des pères et 1 (4,5 %) un tuteur légal d’un enfant placé en foyer. Quatre 
questionnaires incomplets ou ne répondants pas aux critères d’inclusion ont été retirés de 
l’étude. 
 

(3,8%) 

(88,5%) 

(100,0%) 

(88,5%) 

(26,9%) 

(96,2%) 

(88,5%) 

(76,9%) 



 

29 
 

2.1 Connaissances générales 

Les pathologies rapportées chez leur enfant incluaient : 2 syndromes de West, 1 Sclérose 
Tubéreuse de Bourneville (STB), 4 cas de Pointes-Ondes Continues du Sommeil (POCS), 6 
épilepsies pharmaco-résistantes et 1 épilepsie myoclono-atonique. Cinq familles déclaraient ne 
pas connaître le type précis d’épilepsie et 5 ont mentionné un autre type, tel que « l’épilepsie 
frontale ». 
 

Les parents ont exprimé leur propre compréhension de l’épilepsie à travers des termes 
tels que « décharge électrique », « secousses musculaires incontrôlées », « court-circuit 
neuronal », « perte d’autonomie » ou encore « coupure avec le monde réel ». La crise épileptique 
à elle été décrite par les expressions suivantes : « absence », « yeux qui partent », « convulsions 
», « ça fait peur », ou encore « pic anormal dans le cerveau ». 

 
Enfin, parmi les répondants, 15 (68,2 %) déclaraient connaître certains facteurs 

déclencheurs des crises, notamment le sommeil, le stress, ou encore l’exposition aux 
stroboscopes. 

 
La gestion des crises rapportée par les familles est présentée en Figure 3.  

 

 
Figure 3. Gestion de la crise épileptique rapportée par les parents  
Management of epileptic seizures reported by parents 

2.2 Connaissances et gestion du traitement 

Neuf parents (40,9 %) ont déclaré que leur enfant ne prenait qu’un seul traitement, 6 
(27,3 %) ont rapporté deux traitements, 4 (18,2 %) trois traitements, 2 (9,1 %) quatre traitements 
et 1 (4,5 %) six traitements de fond. 

En moyenne, les parents ont estimé leur niveau de connaissance du traitement d’urgence 

(4,5%) 

(27,3%) 

(72,7%) 

(40,9%) 

(68,2%) 
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à 3,73/5 (± 0,87) et celui du traitement de fond à 3,09/5 (± 1,15). 
 

Des oublis de prise de traitement ont été rapportés occasionnellement par 2 parents (9,1 
%), rarement par 7 (31,8 %) et jamais par 13 (59,1 %). Les principales raisons évoquées étaient 
: des oublis liés à des circonstances particulières (vacances, fêtes, week-end) pour 7 familles 
(77,8 %), un planning quotidien incompatible avec les horaires de prise pour 2 familles (22,2 
%), la difficulté de l’enfant à déglutir le comprimé pour 1 famille (11,1 %) et le refus de l’enfant 
en raison du goût du médicament pour 1 famille (11,1 %). 
 

Pour l’administration quotidienne, 6 parents sur 22 (27,3 %) ont déclaré avoir des 
difficultés lors de l’administration du traitement à leur enfant, et 3 parents (13,6 %) ont indiqué 
avoir déjà rencontré des difficultés pour se procurer le traitement.  

 
Par ailleurs, 16 parents (72,7 %) ont déclaré ne pas connaître les conduites à tenir en cas 

d’oubli de prise ou de vomissement du traitement. 
 

Concernant le traitement d’urgence, 9 parents (40,9 %) ont affirmé l’avoir déjà utilisé 
lors d’une crise épileptique. Parmi eux, 4 (44,4 %) ont rencontré des difficultés lors de son 
administration.  

2.3 Entretien pharmaceutique : vécus et désirs 

Six familles (27,2 %) ont déclaré avoir déjà bénéficié d’un entretien spécifique sur le 
traitement de leur enfant, toujours réalisé par un médecin (et pour l’une d’elle également par un 
pharmacien). Les thèmes abordés lors de ces entretiens portaient principalement sur l’utilisation 
du traitement d’urgence (n=5 ; 83,3%), les EI du médicament (n=3 ; 50%), les facteurs 
favorisant la survenue de crises (n=2 ; 33,3 %), le mode d’administration (n=2 ; 33,3 %), les 
IAM (n=1 ; 16,7 %) et l’automédication (n=1 ; 16,7 %). Aucun support n’a été remis, mais tous 
se sont déclarés satisfaits. 
 

Enfin, 16 parents (72,7 %) ont dit être intéressés par la mise en place d’un EP ciblé. Les 
thèmes souhaitant être abordés sont présentés en Figure 4. 
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Figure 4. Thématiques souhaitées être abordées par les parents au cours de l’EP 
Topics parents would like to be addressed during the EP session 
 

Parmi les 16 familles intéressées par la mise en place d’un EP, 12 (75 %) ont souhaité 
recevoir des fiches conseils pratiques sur les traitements de leur enfant, 6 (37,5 %) un plan de 
prise personnalisé, tandis que 4 familles (25 %) n’ont pas désiré recevoir de support écrit. 
 

Enfin, dans les commentaires libres, certains parents ont exprimé le souhait d’obtenir 
davantage d’informations sur le régime cétogène. D’autres ont partagé leur inquiétude face aux 
crises épileptiques de leur enfant en définissant la crise épileptique par « ça fait peur ».  

3. Retour d’expérience sur la mise en place des 
entretiens pharmaceutiques 

3.1 Bilan d’activité des entretiens pharmaceutiques 

Entre mars et avril 2025, 30 patients ont été adressés à la pharmacie par les 
neuropédiatres. Parmi eux, 19 EP ciblés ont pu être réalisés, soit un taux de réalisation de 63,3 
%. Certains EP n’ont pas pu être menés à bien en raison de report ou d’annulation 
d’hospitalisation, ou faute de disponibilité de l’équipe pharmaceutique, notamment pour les 
hospitalisations de très courte durée (hospitalisation pour EEG de longue durée) ou lorsqu’un 
autre professionnel de santé (infirmier, médecin, diététicien) assurait déjà un entretien et/ou 
examen avec le patient. 

(68,8%) 

(12,5%) 

(31,3%) 

(50,0%) 

(75,0%) 

(18,8%) 

(56,3%) 

(68,8%) 

(43,8%) 
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SNV : Stimulateur du nerf vague ; SNV : Vagus Nerve Stimulation 
NR : Non réalisé 

 
Chez les patients rencontrés, le nombre moyen de traitements de fond prescrits était de 

3,1 (± 1,5). Parmi eux, 14 patients (73,7 %) disposaient d’un traitement d’urgence, 4 (21,1 %) 
bénéficiaient d’un régime cétogène et 1 patient (5,3 %) était porteur d’un SNV. La durée 
moyenne de préparation des EP était de 43,6 minutes (± 31,8 min), celle de l’entretien de 26,3 
minutes (± 7,6 min) et celle de la rédaction du compte rendu de 30,5 minutes (± 9,1 min).  

 
Au total, 16 problèmes ont été relevés au cours de ces EP : deux pour une indication non 

traitée (absence de traitement d’urgence ou arrêt inapproprié), trois pour des inobservances 
(rupture d’approvisionnement ou non-respect volontaire de la prescription suite à des EI), deux 

Tableau 1. Caractéristiques des patients ayant participé à l’étude. 
Caracteristics of the study patients 
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pour une administration inadaptée (forme galénique ou horaires de prise inappropriés) et huit 
pour des problèmes liés à l’administration (méconnaissance de l’utilisation du traitement 
d’urgence, stiripentol non pris à distance des produits laitiers, valproate de sodium mélangée à 
une alimentation chaude, usage inapproprié de midazolam intranasal non commercialisé en 
France ou prise de paracétamol buvable en régime cétogène). Enfin, une non-conformité 
réglementaire a été relevée avec l’utilisation de valproate de sodium sans attestation 
d’information partagée chez une adolescente de 13 ans. 

3.2 Evaluation de la satisfaction des familles 

Dix-neuf questionnaires de satisfaction ont été recueillis à l’issue des EP. Les parents 
interrogés se sont déclarés globalement satisfaits de la durée de l’entretien, avec une note 
moyenne de 4,8/5 (± 0,4). La satisfaction concernant le contenu de l’entretien est équivalente, 
atteignant également 4,8/5 (± 0,4). Aucune famille n’a exprimé le souhait d’aborder des thèmes 
supplémentaires. 
 

Dans la rubrique « Commentaires/Suggestions », plusieurs parents ont indiqué qu’ils 
auraient souhaité que cet EP soit proposé dès l’instauration du traitement antiépileptique. Une 
famille a particulièrement apprécié la démonstration de l’utilisation du traitement d’urgence et 
le temps consacré aux explications sur la prise en charge. Une autre a souligné l’intérêt de l’EP 
pour actualiser ses connaissances sur le traitement de son enfant. À l’inverse, une famille a 
estimé que l’EP présentait un intérêt limité, car elle était déjà très familière avec le traitement 
de son enfant et a jugé son contenu redondant avec les informations fournies lors des précédents 
échanges médicaux et diététiques. 
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Discussion 

1. Attentes et besoins globaux vis-à-vis des entretiens 
pharmaceutiques 

Notre étude a mis en évidence un intérêt commun, tant du côté des neuropédiatres que 
des familles, pour la mise en place d’EP ciblés dans l’épilepsie pédiatrique. En effet, 96,2 % 
des neuropédiatres et 72,7 % des familles y étaient favorables. 

1.1 Les neuropédiatres 

Les résultats ont mis en lumière l’intérêt porté à l’expertise pharmaceutique dans le 
cadre de la neuropédiatrie. Il convient néanmoins de souligner un biais méthodologique : les 
résultats obtenus auprès des neuropédiatres ont montré un intérêt largement plus marqué pour 
l’épilepsie que pour les autres pathologies proposées. Ce décalage peut s’expliquer par le fait 
que la diffusion du questionnaire a principalement ciblé des neuropédiatres spécialisés dans la 
prise en charge des épilepsies. Par ailleurs, la diffusion en ligne, sans envoi individualisé, n’a 
pas permis de déterminer le nombre exact de neuropédiatres ayant eu accès au questionnaire, 
ni par conséquent d’estimer le taux de participation à l’étude. 

 
Du fait du caractère multicentrique de notre travail, ces résultats ont suggéré que cette 

attente ne se limitait pas à notre établissement, mais reflétait une tendance plus générale. À 
notre connaissance, aucune autre étude n’a spécifiquement évalué les attentes des 
neuropédiatres vis-à-vis des activités de pharmacie clinique en neuropédiatrie, limitant les 
possibilités de comparaison directe. Toutefois, les résultats publiés par Curatolo et al. ont 
confirmé que leur service de neuropédiatrie se montrait particulièrement demandeur de ce type 
d’intervention : la mise en place d’EP auprès d’enfants traités par antiépileptiques a conduit à 
une augmentation de 21 % du nombre d’IP. Leur impact clinique a été jugé modéré, avec un 
taux d’acceptation par les médecins de 92 % (25). Plus largement, nous avons identifié 
davantage de littérature portant sur d’autres pathologies pédiatriques chroniques, notamment 
en oncologie. Dans ce contexte, les soignants se sont déclarés également satisfaits des EP, en 
soulignant qu’ils contribuaient à optimiser la prise en charge des enfants, à rassurer les parents, 
à améliorer l’adhésion, la sécurité et le bon usage des médicaments, tout en représentant un gain 
de temps pour les équipes médicales (26). 
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1.2 Les familles 

Du côté des familles, l’intérêt exprimé a témoigné d’un besoin d’informations 
complémentaires et d’accompagnement dans la gestion des traitements quotidiens. 
Actuellement, les informations sur les médicaments sont majoritairement délivrées par le 
médecin, mais ces entretiens ne sont pas systématiques : seules 27,2 % des familles ont indiqué 
en avoir bénéficié. L’implication du pharmacien clinicien permettrait de compléter et de 
renforcer les informations délivrées par le médecin, tout en évaluant la compréhension et la 
rétention des messages par le patient. Dans le même sens, Holappa et al. ont montré que les 
parents recouraient principalement aux médecins, aux brochures d’informations, aux infirmiers 
et aux pharmaciens pour obtenir des renseignements sur les traitements de leurs enfants, ces 
sources étant considérées comme les plus fiables (27). 

 
De plus, trois quarts des parents ont exprimé le souhait de disposer de supports écrits, 

ce qui met en évidence une attente en matière d’outils pratiques et durables venant renforcer 
l’information orale. Cet aspect est particulièrement pertinent puisque, selon le cône de Dale, le 
patient ne retiendrait que 20% de ce qu’il a entendu. 

 
Ces résultats coïncident avec d’autres études (28,29) qui ont montré que les parents et 

enfants avaient besoins d’informations supplémentaires sur l’épilepsie. Ces besoins ne se 
limitaient pas à la gestion des traitements médicamenteux : les familles souhaitent acquérir une 
meilleure compréhension de la maladie, connaître les bonnes pratiques pour gérer les crises, et 
voulaient recevoir des conseils pour adapter au mieux leur vie quotidienne et la scolarité de leur 
enfant. Par ailleurs, il est intéressant de noter que, pour la majorité des familles, les demandes 
d’informations supplémentaires ne portaient pas sur les modalités d’administration du 
traitement d’urgence, bien qu’elles souhaitaient davantage d’éléments sur la conduite à tenir 
lors d’une crise. Ces observations concordent avec nos résultats, selon lesquels les familles 
connaissaient déjà les protocoles d’utilisation du traitement d’urgence : 72,7% chronométraient 
systématiquement la crise avant d’administrer le traitement. 

 
Enfin, un autre point mérite d’être souligné : une grande majorité des familles 

souhaitaient également être informées sur la conduite à tenir en cas de rupture de traitement. Ce 
besoin fait écho aux difficultés concrètes rencontrées sur le terrain, puisque 13,6 % des 
répondants rapportaient avoir déjà été confrontés à un problème d’approvisionnement 
médicamenteux. Ce résultat souligne l’importance d’anticiper ce type de situation et montre 
l’importance du lien ville/hôpital. Actuellement, les familles sollicitent principalement l’équipe 
médicale, alors que le pharmacien pourrait constituer une aide pertinente en assurant une veille 
sur les tensions d’approvisionnement et en alertant les prescripteurs en cas de rupture 
potentielle. Ce rôle, encore peu développé en pratique, apparaît comme un axe d’amélioration 
prioritaire. 
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1.3 Attentes communes : neuropédiatres et familles 

Par ailleurs, plusieurs attentes apparaissent convergentes entre familles et 
neuropédiatres, en particulier sur des thématiques sensibles telles que les conduits à tenir en cas 
d’oubli ou de vomissement, les EI et les IAM.  

 
Comparativement à notre étude, B. Desnous et al. ont rapporté que les EI des 

antiépileptiques figuraient parmi les principales préoccupations des parents avec les IAM. En 
revanche, la question de la conduite à tenir en cas d’oubli de traitement n’apparaît pas, dans 
leur travail, comme une thématique prioritaire, contrairement à ce que nous avons observé. 
Cette divergence peut s’expliquer par la manière dont les thématiques ont été regroupées : dans 
notre étude, la conduite à tenir en cas d’oubli a été abordée conjointement avec celle en cas de 
vomissements, situations dans lesquelles plus de 70 % des parents ont déclaré ne pas savoir 
comment réagir. De plus, il convient de souligner que les deux études ne s’inscrivaient pas dans 
le même cadre : notre travail portait spécifiquement sur les besoins et attentes des familles vis-
à-vis des EP, centrés sur le médicament, tandis que l’étude de B. Desnous et al. s’intègrait dans 
une démarche ETP, à visée plus globale. Cette différence de perspective peut également 
expliquer les divergences observées dans les priorités exprimées. 

 
Plus largement, nos résultats ont mis en évidence que les familles étaient 

particulièrement demandeuses d’informations pratiques concernant la gestion de situations 
telles que les ruptures de traitement, les oublis de prise ou les vomissements. Ces contextes, 
bien que distincts, ont en commun de conduire à une non-prise médicamenteuse, source 
d’inquiétude majeure pour les parents, qui redoutent alors une perte de protection et une 
augmentation du risque de crise. Cette préoccupation rejoint celle des médecins, qui ont 
souligné la nécessité d’expliquer les modalités à suivre en cas d’oubli et/ou de vomissement, 
ainsi que l’importance de l’évaluation de l’observance thérapeutique. En effet, comme l’a 
montré l’étude de Jones et al., la non-observance contribue à l’augmentation du nombre de 
crises et s’accompagne d’un niveau d’anxiété plus élevé chez les patients dont l’épilepsie est 
insuffisamment contrôlée (30). Par ailleurs, l’évaluation de l’observance permet d’objectiver si 
une inefficacité thérapeutique résulte d’une pharmacorésistance ou d’une inobservance. Le 
pharmacien clinicien peut alors identifier les causes de cette inobservance et proposer des 
leviers adaptés pour améliorer l’adhésion au traitement.  

2. Retour d’expérience sur les entretiens 
pharmaceutiques 

Cette expérience a permis de confirmer la faisabilité et la pertinence de la 
standardisation des EP dans le cadre de la prise en charge de l’épilepsie pédiatrique. La trame 
utilisée a permis de couvrir l’ensemble des thématiques jugées pertinentes à chaque entretien, 
sans omission, tout en facilitant la rédaction structurée du compte rendu dans le DPI. 
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L’analyse du temps consacré à chaque phase des EP a permis de montrer que cette 

activité prenait un temps considérable. L’écart-type particulièrement élevé pour la phase de 
préparation peut s’expliquer par plusieurs facteurs : la finalisation progressive du tableau de 
synthèse des antiépileptiques, l’appropriation progressive de la méthodologie et la variabilité 
du nombre de traitements à analyser en fonction des patients. 

 
Par ailleurs, le recueil de la satisfaction a montré des résultats très favorables avec une 

note moyenne de 4,8/5 (± 0,4) attribuée par les familles, aussi bien sur la durée de l’entretien 
que sur le contenu de celui-ci. Au-delà de l’aspect éducatif, les EP ont permis d’identifier des 
problèmes non visibles via la validation pharmaceutique seule (administration, observance, 
forme galénique, EI etc.) renforçant ainsi leur valeur ajoutée. 

 
Cependant, les résultats ont mis en évidence certaines limites organisationnelles : bien 

que le pharmacien soit présent dans le service, sa présence n’était pas continue. Une 
amélioration de la communication entre le service et l’équipe pharmaceutique apparaît 
nécessaire pour diminuer le nombre d’EP prévus et non réalisés. Les résultats ont également 
suggéré que ces entretiens trouvent tout leur intérêt lors de l’instauration d’un nouveau 
traitement, idéalement juste avant la sortie du patient, ce qui suppose que le pharmacien puisse 
se rendre disponible à ce moment clé. 

 
De plus, des obstacles liés au contexte de la pédiatrie ont été relevés. Du fait de leur 

jeune âge, les enfants ne sont pas toujours autonomes dans la gestion de leur traitement, rendant 
l’implication parentale indispensable. Or, bien souvent, un seul des deux parents assiste aux 
EP, généralement en raison de contraintes professionnelles. L’information transmise par le 
pharmacien n’est alors pas systématiquement relayée au second parent. Par ailleurs, notamment, 
en cas de séparation, les discours des parents peuvent diverger sur la gestion des traitements, la 
tolérance voire l’efficacité du traitement.  

3. Points forts et limites de l’étude 

L’étude s’est inscrite dans un contexte de développement récent des EP ciblés, encore 
peu documentés en neuropédiatrie. Elle répondait à un besoin réel identifié sur le terrain : 
renforcer l'accompagnement pharmaceutique des familles face à des traitements complexes, 
chroniques et à risques. 

 
Le recueil et la confrontation des attentes des neuropédiatres et des familles constituent 

l’un des points forts de cette étude en permettant de croiser les perceptions des différents acteurs 
impliqués. Par ailleurs, l’intégration d’un retour d’expérience représente un apport 
méthodologique pertinent. Il a permis d’objectiver les premiers effets bénéfiques des EP, tout 
en identifiant les obstacles rencontrés lors de leur mise en œuvre. En outre, le caractère 
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multicentrique du recueil des attentes des neuropédiatres a favorisé un taux de participation 
satisfaisant, contribuant à une représentation plus globale de leurs attentes. 

 
Parmi les limites, on relève la taille modeste de l’échantillon concernant les attentes des 

familles ainsi que son caractère monocentrique, limitant la généralisation des résultats. Un biais 
lié au moment de l’interrogation des familles par rapport à l’initiation des traitements est 
également présent. En effet, celles-ci sont plus ou moins familières avec la prise en charge, et 
leurs attentes peuvent évoluer au fil du temps.  

 
De plus, l’utilisation d’un questionnaire pour évaluer les besoins et les attentes des 

familles constitue également une limite, dans la mesure où ce format peut restreindre la liberté 
de réponse, même si quelques espaces étaient dédiés à des commentaires libres. La réalisation 
d’entretiens semi-dirigés aurait probablement permis d’explorer plus en profondeur certaines 
thématiques. En particulier, le questionnaire n’a pas permis d’évaluer la fréquence des 
difficultés rencontrées par les familles, qu’il s’agisse de problèmes d’approvisionnement, 
d’administration du traitement de fond ou du traitement d’urgence, ni permis d’identifier la 
nature des problèmes rencontrés lors de l’administration du traitement d’urgence. Toutefois, le 
recours au questionnaire présente l’avantage d’un gain de temps et permet une standardisation 
des réponses. De plus, le questionnaire utilisé a été validé par l’équipe de neuropédiatrie, 
garantissant ainsi sa pertinence. 

4. Perspectives 

Ainsi, les perspectives de ce travail sont de développer et pérenniser les EP dédiés à 
l’épilepsie pédiatrique. Actuellement, tous les EP ont été réalisés pour des patients hospitalisés 
dans le cadre d’un GHS complet et, à ce titre, ne sont pas valorisés. La pérennisation de cette 
activité nécessiterait donc un temps pharmacien dédié, dont l’allocation dépend de la 
démonstration des bénéfices des EP. Ainsi, des études prospectives supplémentaires, évaluant 
leurs impacts cliniques et économiques semblent indispensables. Permettent-ils d’améliorer 
l’observance des traitements, de diminuer l’anxiété des parents face à la gestion des crises, ou 
encore d’optimiser la qualité de vie des patients et de leurs familles ? Contribuent-ils à réduire 
les hospitalisations ? Il serait également pertinent de recueillir l’avis des neuropédiatres : les EP 
permettent-ils un gain de temps, aident-ils à distinguer inefficacité thérapeutique et problème 
d’observance, ou facilitent-ils l’étiquetage d’une épilepsie pharmacorésistante ? 

 
Bien que de telles études restent à mener dans notre établissement, les données de la 

littérature convergent vers la pertinence d’une éducation active des aidants, assurée par le 
pharmacien clinicien, concernant les traitements antiépileptiques. Ma et al. ont ainsi montré 
qu’une intervention éducative du pharmacien améliorait l’adhésion thérapeutique des enfants 
traités par valproate, celle-ci étant objectivée par le dosage de la valproatémie (31). De leur 
côté, Chen et al. ont mis en évidence que l’éducation thérapeutique renforçait significativement 



 

39 
 

les connaissances des aidants sur l’épilepsie et augmentait leur confiance dans l’administration 
du traitement à leur enfant (32). Enfin, Jarad et al. ont rapporté que l’intervention du pharmacien 
contribuait à améliorer l’observance des patients et qu’une meilleure adhésion pouvait être 
corrélée à une amélioration de la qualité de vie. Leur étude a également montré que l’éducation 
dispensée favorisait le signalement des EI par les aidants et renforçait leur satisfaction quant 
aux informations reçues sur les traitements (33). 

 
Par ailleurs, d’un point de vue méthodologique, il semblerait également judicieux de 

programmer des mises à jour régulières du tableau de synthèse des antiépileptiques, en veillant 
à l’enrichir progressivement. Par exemple, l’intégration d’informations complémentaires telles 
que la teneur en sucres de chaque médicament pourrait constituer une aide précieuse pour 
déterminer leur compatibilité avec un régime cétogène. Cette démarche apparaît d’autant plus 
importante que le contenu des RCP évolue avec le temps, rendant nécessaire un suivi constant 
afin de garantir la fiabilité et la pertinence de l’outil. 

 
Enfin, pour répondre pleinement à l’ensemble des besoins identifiés, il apparaît 

nécessaire d’ajuster notre organisation en ciblant en priorité les patients pour lesquels un 
traitement antiépileptique vient d’être instauré. Une fois cette approche stabilisée, il sera 
possible d’élargir progressivement l’éventail des patients, avec pour objectif d’assurer un suivi 
pharmacologique continu tout en adaptant le discours aux enfants en croissance, qui deviennent 
progressivement plus autonomes et acteurs de leur propre prise en charge.  
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Conclusion 
L’épilepsie pédiatrique, pharmacorésistante dans 20 à 30 % des cas, concerne une 

population fragile, souvent exposée à des prescriptions hors AMM, dans un contexte où les 
antiépileptiques sont en constante apparition. En collaboration avec les neuropédiatres, cette 
étude avait pour objectif de préciser leurs attentes ainsi que celles des familles, afin d’adapter 
au mieux la mise en place des EP et d’en proposer un retour d’expérience. 

 
Les résultats ont confirmé l’intérêt manifeste des EP, tant du côté des neuropédiatres 

que des familles, particulièrement au moment de l’instauration du traitement, en insistant 
particulièrement sur l’observance, les modalités d’administration, la conduite à tenir en cas de 
nausées ou vomissements, les interactions médicamenteuses et alimentaires, ainsi que la gestion 
des EI. Néanmoins, plusieurs freins organisationnels et logistiques ont été identifiés, 
notamment l’absence actuelle de supports écrits adaptés remis aux familles. Une collaboration 
renforcée avec les neuropédiatres apparaît essentielle pour intégrer pleinement les EP dans le 
parcours de soins qui reste à optimiser. 

 
Enfin, cette étude a souligné la nécessité de poursuivre les travaux prospectifs visant à 

évaluer l’impact clinique et économique des EP dans cette population, afin de confirmer leur 
utilité et soutenir la pérennisation de cette activité au sein du service de neuropédiatrie. 
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Discussion et Conclusion Générale 
L’épilepsie constitue une pathologie chronique fréquente en pédiatrie, caractérisée par 

une grande hétérogénéité clinique et étiologique, ainsi que par une diversité des modalités de 
prise en charge. L’enfant atteint d’épilepsie représente une population particulièrement 
vulnérable, confrontée à plusieurs difficultés spécifiques. Les formes galéniques disponibles 
peuvent être inadaptées à l’âge, entraînant des contraintes de manipulation ou d’administration. 
Les prescriptions hors AMM sont fréquentes, et les posologies, calculées individuellement en 
mg/kg, nécessitent une vigilance accrue. Par ailleurs, la prise en charge repose souvent sur 
l’implication des parents, induisant une organisation tripartite centrée sur l’enfant, ses parents 
et les soignants. 

 
Environ 20 à 30% des épilepsies demeurent pharmacorésistantes, imposant une prise en 

charge complexe et souvent une polythérapie. Le retentissement de la maladie ne se limite pas 
aux aspects médicaux : il affecte significativement la qualité de vie de l’enfant et de sa famille.  

 
Dans ce contexte, le pharmacien peut intervenir au sein du parcours de soins et ne pas 

se limiter à la gestion des stocks des médicaments. Des EP auprès d’enfants épileptiques 
peuvent être proposés. Ils ont pour objectifs d’évaluer, auprès de l’enfant lorsque cela est 
possible et de ses parents ou aidants, la connaissance du traitement et de son suivi, d’apprécier 
l’adhésion thérapeutique au sein du binôme enfant–parents, et d’accompagner ces derniers dans 
l’appropriation et la bonne gestion de la médication au quotidien. Selon Kaboli PJ et al., 
l’intervention du pharmacien clinicien a démontré un impact positif sur l’observance, les 
connaissances des patients, la pertinence des prescriptions et la réduction des durées 
d’hospitalisation (34). En pédiatrie, le pharmacien est compétent pour détecter les erreurs 
médicamenteuses et sa participation aux visites de service permet une meilleure détection des 
erreurs (35). Toutefois, la pratique de la pharmacie clinique en neuropédiatrie reste peu 
développée à l’échelle nationale. 

 
C’est dans ce contexte que neuropédiatres et pharmaciens ont conjointement entrepris 

de développer des EP spécifiquement dédiés à l’épilepsie pédiatrique. L’objectif de cette thèse 
était multiple : identifier les attentes des neuropédiatres, les besoins des familles et proposer un 
retour d’expérience sur la mise en place de ces EP au sein de notre établissement.  

 
Nos résultats ont montré un intérêt commun des neuropédiatres et des familles pour les 

EP dans l’épilepsie pédiatrique. Pour les médecins, ces entretiens constituent un moyen 
d’évaluer l’observance, élément clé pour différencier une pharmacorésistance d’une 
inobservance, et permettent de sécuriser la prise en charge thérapeutique. Du côté des familles, 
la demande portait surtout sur des informations pratiques concernant la conduite à tenir en cas 
d’oubli, de vomissements ou de rupture d’approvisionnement, autant de situations génératrices 
d’angoisse car associées à un risque accru de crises. Les attentes ont été également convergentes 
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sur la nécessité d’aborder les EI et les IAM. Dans ce contexte, l’implication du pharmacien 
clinicien apparaît comme un appui précieux pour compléter les informations délivrées par le 
médecin, accompagner les familles dans la gestion quotidienne des traitements et renforcer la 
coordination entre ville et hôpital. 

 
Cette expérience a montré que la standardisation des EP en épilepsie pédiatrique était 

faisable, pertinente et bien accueillie par les familles. Au-delà de leur dimension éducative, ces 
entretiens ont permis d’identifier des difficultés non visibles par la seule validation 
pharmaceutique. Néanmoins, leur mise en œuvre ont demandé un temps considérable et ont été 
fortement conditionné par la disponibilité du pharmacien, limitant parfois leur réalisation. Leur 
intérêt est apparu particulièrement marqué lors de l’instauration d’un nouveau traitement, 
idéalement avant la sortie d’hospitalisation.  

 
Cette étude a souligné l’intérêt des EP en neuropédiatrie, en apportant un éclairage 

croisé entre attentes médicales et parentales, et en intégrant un retour d’expérience concret. Elle 
a confirmé leur valeur ajoutée pour l’accompagnement des familles. Toutefois, certaines limites 
méthodologiques ont été relevées : notamment la taille restreinte et le caractère monocentrique 
de l’échantillon familial, ainsi que l’usage d’un questionnaire, outil certes standardisé, mais 
limitant l’exploration en profondeur des difficultés rencontrées. 

 
Le CHRU de Tours, en tant que CCMR pour les épilepsies rares de l’adulte et de 

l’enfant, offre un cadre favorable à cette activité, avec une file active d’environ 15 patients par 
mois. Tous les EP ont été réalisés pour des patients hospitalisés dans le cadre d’un GHS complet 
et à ce titre, n’ont pas été valorisés. Ainsi, la pérennisation de cette activité nécessitera un temps 
pharmacien dédié, dont l’allocation dépendra de la démonstration de bénéfices cliniques et 
économiques. Des études prospectives visant à évaluer ces impacts semblent donc souhaitables. 

 
De plus, tous les besoins n’ont pas pu être couverts : seuls 63,3 % des patients adressés 

ont bénéficié d’un EP, soulignant la nécessité d’optimiser l’organisation. Les résultats ont 
suggéré de prioriser les patients pour lesquels un nouvel antiépileptique était instauré. Une fois 
la méthodologie et l’organisation stabilisées, l’objectif serait que chaque enfant épileptique 
bénéficie d’un suivi pharmacologique continu, adapté à l’évolution de la maladie et à 
l’autonomie croissante de l’enfant, bien que certains enfants présentent des troubles cognitifs 
liés à l’épilepsie. 

 
La comparaison de nos résultats à la littérature a également révélé que les besoins des 

familles dépassaient le cadre des médicaments. Les travaux de Marqueyssat et al. ont montré 
l’intérêt des familles pour des informations concernant les dispositifs médicaux de stimulation 
du nerf vague. L’étude a confirmé la faisabilité de tels EP et leur contribution à l’amélioration 
des connaissances parentales sur le SNV (36). À moyen terme, il paraît donc pertinent 
d’envisager l’intégration de cette activité au CHRU de Tours. 
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Par ailleurs, comme le souligne l’étude menée par Desnous et al., les familles souhaitent 
une meilleure compréhension de la maladie, des conseils pratiques pour gérer les crises et des 
recommandations pour adapter la vie quotidienne et la scolarité de l’enfant. À plus long terme, 
il serait donc pertinent de développer un programme d’ETP pédiatrique intégrant pleinement la 
pharmacie. Un tel programme offrirait aux familles une information structurée sur la maladie 
et ses traitements, tout en constituant un espace d’échange et de partage d’expériences. Des 
outils existants, tels que la malette épilepsie proposée par Edu Neurol, pourraient être mobilisés. 
Si certains centres hospitaliers ont déjà initié de tels projets, l’implication de la pharmacie y 
reste encore limitée.  

 
Bien que l’ETP soit complexe, mobilisant plusieurs professionnels (médecins, 

infirmiers, diététiciens…), et non valorisé financièrement, son intégration représenterait une 
valeur ajoutée significative. À ce jour, aucun ETP pédiatrique impliquant la pharmacie n’existe 
au CHRU de Tours ; un tel projet pourrait renforcer la qualité de la prise en charge et constituer 
un modèle reproductible dans d’autres pathologies chroniques pédiatriques. 
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Annexes 
Annexe 1. Questionnaire permettant d’identifier les besoins et attentes des 
neuropédiatres vis-à-vis des activités de pharmacie clinique 
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Annexe 2. Questionnaire visant à identifier les besoins et attentes des familles à 
propos des entretiens pharmaceutiques dans la prise en charge de l’épilepsie 
pédiatrique 
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Annexe 3. Extrait du tableau de synthèse des antiépileptiques 
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Annexe 4. Fiche de préparation de l’entretien 
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Annexe 5. Outil de conduite de l’entretien pharmaceutique 
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Annexe 6. Questionnaire de satisfaction des familles transmis à l’issu des entretiens 
pharmaceutiques 
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Annexe 7. Avis du comité d’éthique 
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