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1. Introduction
La validité et l'acceptabilité du terme « crises non épileptiques psychogènes » (CNEP) sont remises en question par certains experts. Le terme « psychogène » est jugé dualiste et péjoratif, tandis que « non épileptique » ne fait que définir le trouble de manière négative. Ces critiques, ainsi que l'usage de multiples appellations alternatives (conversion, dissociatif, fonctionnel, crises, attaques, événements) dans la littérature et la pratique clinique, entretiennent une confusion chez les professionnels et les patients, avec un possible retentissement négatif sur le financement de la recherche et le développement des services de soins.
Avant de proposer une nouvelle dénomination, les auteurs définissent d'abord l'entité clinique visée, qu'ils dénomment « crises fonctionnelles/dissociatives » (CFD). En l'absence de biomarqueur spécifique de neuropathogenèse, les CFD doivent être définies cliniquement, sur la base des vécus subjectifs rapportés et des phénomènes cognitifs, autonomes et comportementaux.
Les traditions nosographiques diffèrent selon les systèmes de classification internationaux : le DSM-5 classe ces crises parmi les troubles de conversion (trouble à symptomatologie neurologique fonctionnelle), tandis que la CIM-11 les classe parmi les sous-types du trouble dissociatif à symptomatologie neurologique. La Ligue Internationale Contre l'Épilepsie (ILAE) a abandonné le terme « pseudo-crise » il y a plus de dix ans au profit du terme CNEP.
De nombreuses enquêtes internationales et revues de la littérature ont examiné cette question terminologique au cours de la dernière décennie, soulignant l'importance d'un terme consensuel, universel et intégratif. Cet article présente successivement les critiques adressées au terme CNEP, le processus d'élaboration de la proposition, puis la nouvelle terminologie retenue avec ses avantages et inconvénients.
Définition
Les CFD sont des paroxysmes associant altération de la conscience, perturbation de la perception et réduction du contrôle comportemental, survenant généralement dans un contexte d'activation émotionnelle/physiologique. La sémiologie est habituellement stable dans le temps mais peut évoluer selon les expériences individuelles et les influences environnementales.
Sur le plan subjectif et cognitif : distorsions de la conscience perceptive, réduction de la flexibilité cognitive et du contrôle de soi, pouvant s'associer à une sensation de déconnexion, une déréalisation, une dépersonnalisation, une panique, un blocage ou un ralentissement mental, ou une accélération des pensées. L'altération de conscience ictale est fréquente ; une amnésie post-ictale partielle ou complète est habituelle, y compris en cas de réactivité partielle conservée pendant la crise.
Des symptômes autonomes sont fréquents (sensations vertigineuses, paresthésies, palpitations), avec activation autonome objective dans la plupart des cas. Les manifestations comportementales sont hétérogènes, allant de tableaux akinétiques à hyperkinétiques, avec réactivité variable. Les mouvements peuvent correspondre à des schémas comportementaux innés (tels que l'immobilité tonique ou des mouvements de lutte désordonnés [thrashing]) ou à des expressions de détresse ayant une signification culturelle ou individuelle. Le comportement est vécu comme involontaire, bien qu'il puisse exister des signes de contrôle moteur résiduel. Les réflexes de protection (réflexe cornéen et de clignement) sont généralement préservés, même lorsque le patient paraît par ailleurs non réactif aux stimulations externes.
Les CFD peuvent survenir de façon isolée ou s'inscrire dans un trouble caractérisé par une détresse ou un handicap liés à leur récurrence ou à l'anxiété anticipatoire. Elles peuvent constituer un diagnostic isolé ou s'intégrer dans un tableau neuropsychiatrique plus large (trouble neurologique fonctionnel polysymptomatique, trouble de stress post-traumatique complexe, autres troubles dissociatifs). Le risque de diagnostics médicaux associés (épilepsie, céphalées) est accru, en lien avec des comorbidités réelles mais aussi avec un risque d'erreur diagnostique du fait du chevauchement symptomatique.
Les mécanismes et corrélats neuronaux des CFD restent en cours d'exploration ; les modèles psychodynamiques classiques (psychogénicité, conversion) ont évolué vers un cadre biopsychosocial intégrant dysfonctionnement des réseaux cérébraux et déterminants socioculturels.
Bien que les CFD ne constituent pas un diagnostic d'exclusion, leur définition inclut une différenciation avec le trouble neurologique fonctionnel moteur paroxystique (absence de perturbation de conscience), les attaques de panique (conscience généralement préservée, sentiment subjectif de panique le plus souvent absent dans les CFD), les paroxysmes neurologiques tels que crises épileptiques, syncopes, migraines ou dyskinésies paroxystiques (profils sémiologiques et neurophysiopathologiques distincts), et la simulation, le comportement étant vécu comme involontaire dans les CFD.
2. Critiques du terme « CNEP »
Les deux composantes du terme actuel ont suscité le plus de critiques. Le terme « psychogène » est perçu comme péjoratif par la majorité des patients : compris comme purement psychologique et dénué de base organique « réelle », il peut être vécu comme accusatoire, invalidant et stigmatisant, générant un sentiment de rejet, un obstacle à l'adhésion au diagnostic et au traitement, ainsi qu'un moindre soutien de l'entourage et des institutions de soin. Pour les cliniciens, ce terme renvoie à un modèle réducteur de conversion psychosomatique, ignorant l'interaction complexe entre dysfonctionnement autonome, neuroendocrinien et des réseaux cérébraux, et ne reflète pas le vécu des patients pour lesquels des facteurs tels que la douleur, la fatigue ou l'hyperventilation jouent un rôle.
Le second terme, « non épileptique », constitue une définition négative qui ne caractérise pas le trouble en tant que tel, alors que les bonnes pratiques actuelles privilégient une approche diagnostique fondée sur le phénotype clinique plutôt que sur la seule exclusion.
L'usage du terme « crise » (seizure) a également été discuté, certains épileptologues estimant qu'il devrait être réservé aux crises épileptiques ; toutefois, son usage large et historique pour d'autres événements paroxystiques rend cette restriction peu réaliste au regard des usages actuels.
3. Processus décisionnel relatif à la nomenclature
3.1 Mandat pour l'élaboration d'une nouvelle terminologie
Les discussions ont débuté au sein du groupe de travail ILAE-CNEP 2017–2021, avec l'organisation de deux ateliers n'ayant pas permis d'aboutir à un consensus. À sa constitution en 2021, la Commission de Psychiatrie de la ILAE a mandaté le nouveau groupe de travail (2021–2025) pour finaliser cette négociation terminologique. Le groupe, représentatif de l'ensemble des continents, a tenu compte de la difficulté intrinsèque à tout changement de nomenclature et de l'importance d'aligner la proposition sur les systèmes de classification internationaux, une terminologie excluant « fonctionnel » (DSM) ou « dissociatif » (CIM) pouvant poser des difficultés pratiques selon la nosologie utilisée localement.
3.2 Discussion avec les parties prenantes internationales
Deux ateliers pluridisciplinaires tenus en décembre 2020 ont réuni experts par expérience, cliniciens et chercheurs, incluant des représentants de la Functional Neurological Disorders Society, de l'association de patients FND Hope International et de l'American Epilepsy Society, selon un modèle de « classe inversée » associant visionnage de vidéos et discussion modérée. Le premier atelier, réunissant 314 participants majoritairement d'Amérique du Nord et d'Europe (dont 17 % de patients), a exploré plusieurs perspectives disciplinaires ; le second, adossé au congrès annuel de l'American Epilepsy Society, a réuni différents professionnels. Les enquêtes post-ateliers ont identifié huit thématiques majeures (mécanismes, bénéfice thérapeutique, communication, stigmatisation, désaccords, obstacles aux soins, influence des dénominations, prise en compte des perspectives patients/cliniciens) et ont montré une préférence pour les préfixes « fonctionnel » et « dissociatif » et le suffixe « crise », sans conclusion définitive sur un terme unique.
3.3 Poursuite des travaux au sein du groupe de travail ILAE-CFD
3.3.1 Aspects méthodologiques
Considérant qu'une nouvelle enquête ne permettrait probablement pas de dépasser les divergences existantes -une enquête internationale indépendante menée auprès de 1 003 médecins ayant notamment montré une préférence pour le terme « psychogène », suivi de « fonctionnel » - et écartant la méthode Delphi en raison de ses limites méthodologiques et de représentativité (notamment concernant la représentation des patients, des pays à faible revenu et des systèmes de classification CIM et DSM), le groupe de travail a privilégié une approche fondée sur l'expertise, comparable à celle utilisée dans d'autres domaines de la neurologie (tels que les troubles du mouvement ou la sclérose en plaques), débutant par une revue narrative de la littérature.
3.3.2 Revue narrative de la littérature
Une recherche MEDLINE menée en 2022 (mots-clés combinant crise fonctionnelle, crise dissociative, CNEP, crise psychogène, crise non épileptique, pseudo-crise, et terminologie/nomenclature/enquête/nom/classification, sans limite de date, articles en anglais uniquement) a identifié 226 résultats, dont 37 articles pertinents. Une recherche complémentaire par chaînage de citations menée en décembre 2023 a porté le total à 1212 références ; après élimination des doublons, 1102 articles ont été criblés, 111 retenus pour lecture intégrale, et 50 finalement inclus (19 études originales, 7 revues, 24 articles d'opinion/commentaire).
3.3.3 Discussions et votes
À l'issue de la revue de la littérature et des consultations, plusieurs cycles de discussions et de votes ont été conduits en tenant compte des avis des différentes parties prenantes, des résultats des enquêtes antérieures, de l'expertise clinique et académique des membres du groupe de travail, ainsi que des systèmes de classification internationaux (DSM-5 et CIM-11). Un consensus, défini comme une adhésion collective à une décision sans nécessairement impliquer l'unanimité sur chacun de ses aspects, a été atteint en faveur du terme « crises fonctionnelles/dissociatives », qui associe les deux appellations ayant recueilli le plus large soutien dans les enquêtes précédentes.
3.3.4 Consultations
Plusieurs consultations ont été menées au sein de la ILAE (Commission de Psychiatrie, Commission de Méthodologie, Commission de Terminologie, Conseil des Standards et Bonnes Pratiques, Comité exécutif, présidence) ainsi qu'avec des organisations partenaires (Functional Neurological Disorders Society, FND Hope), des collègues et des patients à l'échelle internationale, dont les apports ont été intégrés au processus décisionnel.
4. Nouvelle terminologie proposée
4.1 Avantages et inconvénients de la nouvelle terminologie
Les auteurs ont examiné, pour chacune des composantes de la dénomination (« fonctionnel », « dissociatif », « crise », ainsi que le symbole « / »), les arguments pour et contre selon six axes : acceptabilité pour les patients, acceptabilité pour les professionnels de santé, niveau diagnostique/sémiologique, niveau thérapeutique, mécanismes du trouble, et niveaux socio-économique et culturel/linguistique.
Le terme « fonctionnel » est le plus acceptable pour les patients et cohérent avec le trouble à symptomatologie neurologique fonctionnelle du DSM-5, mais n'est pas reconnu dans la CIM-11 et peut prêter à confusion avec d'autres usages médicaux du terme (médecine fonctionnelle, IRM fonctionnelle). Le terme « dissociatif » est bien établi en psychiatrie et utile sur le plan psychoéducatif, en cohérence avec la définition de la dissociation de la CIM-11, mais son acceptabilité est plus variable, tous les patients ne présentant pas de dissociation manifeste, et sa spécificité est débattue. Le terme « crise » demeure le substantif le plus largement utilisé et accepté, malgré le risque de confusion avec l'épilepsie, notamment en anglais.
L'usage du symbole « / » entre « fonctionnel » et « dissociatif » vise à offrir une marge de liberté terminologique aux cliniciens et aux patients, en fonction du profil clinique, des préférences individuelles et du contexte culturel et linguistique, tout en permettant une reconnaissance simultanée par les deux principaux systèmes de classification internationaux.
4.2 Synthèse
Sur la base de l'ensemble des éléments présentés, le groupe de travail ILAE recommande l'adoption du terme « crises fonctionnelles/dissociatives » (CFD) pour la recherche scientifique et la pratique clinique futures, motivée avant tout par la réduction de la stigmatisation et par une meilleure compréhension et adhésion des patients et de leurs familles au diagnostic. Cette double dénomination présente l'avantage d'être ancrée dans les deux systèmes de classification internationaux de référence (DSM-5 et CIM-11), favorisant sa reconnaissance et son codage à l'échelle mondiale. Malgré l'adoption récente par la ILAE du terme « médicament antiseizure » en lieu et place d'« antiépileptique », le terme « crise » demeure jugé le plus adapté, sous réserve d'une explication systématique aux patients de l'absence d'équivalence avec l'épilepsie.
5. Conclusion
Il existe un consensus large sur la nécessité d'adopter un terme unifié pour ce phénomène clinique. Après examen approfondi de la terminologie sous l'angle de l'acceptabilité pour les patients et les professionnels, de l'efficacité thérapeutique, des mécanismes sous-jacents, de la clarté diagnostique, ainsi que des dimensions socio-économiques, linguistiques et culturelles, le groupe de travail conclut que le terme « CFD » constitue le meilleur consensus actuel et devrait être utilisé de manière constante en pratique clinique comme en recherche.
L'adoption de ce terme uniforme et non péjoratif devrait permettre d'améliorer la communication scientifique et clinique, de réduire les malentendus et d'accroître l'offre de soins et les opportunités de recherche pour les patients présentant des CFD. Les auteurs appellent les professionnels, éditeurs, parties prenantes et organisations telles que l'Organisation mondiale de la santé à promouvoir l'usage du terme « CFD », en particulier au sein des classifications internationales (DSM, CIM). Des études futures devront évaluer l'impact de cette nouvelle terminologie sur la précision diagnostique, les résultats thérapeutiques et la qualité globale de la prise en charge des patients.
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