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RESUME + L’épilepsie est un probleme majeur de santé publique dans les pays en développement (PED). En plus de sa fré-
quence élevée dans certaines régions, se pose le probleme aigu du manque de spécialistes, de matériels diagnostiques et de médi-
caments. Ainsi la majorité de ces patients n’ont pas acces a un traitement adéquat. Malgré le cri d’alarme de ’OMS, la LICE
et le BIE a travers le slogan «faire sortir ’épilepsie de ’ombre » en 2001, il existe toujours tres peu de programmes nationaux
de lutte contre I’épilepsie dans les PED. Les projets récemment publiés ont pourtant prouvé la faisabilité de tels programmes
dans le dépistage et la prise en charge thérapeutique de cette maladie dans la communauté en utilisant le systéme de soins de
santé primaire et le phénobarbital, molécule de premiere ligne dans les PED.

MOTS-CLES ° Epilepsie - Prise en charge - Pays en développement -Médicaments.

MANAGEMENT OF EPILEPSY IN DEVELOPING COUNTRIES

ABSTRACT ¢ Epilepsy is a major public health problem in developing countries. In addition to the high prevalence of epi-
lepsy in some regions, there is an acute shortage of trained personnel, clinical equipment, and antiepileptic drugs. As a result
of these problems, most patients do not have access to adequate treatment. Despite wake-up calls from the WHO, LICE, and
BIE in 2001 using the slogan «Bring epilepsy out of the shadows », few national epilepsy control programs have been imple-
mented in developing countries. Nevertheless reports describing several recent pilot projects have demonstrated that effective
screening and management of the disease is feasible through primary health care systems. Phenobarbital should be the first

choice for treatment of epilepsy in developing countries.

KEY WORDS - Epilepsy — Management — Developing countries — Medication.

Huit personnes sur 1 000 soufrent d’épilepsie dans le
monde et 80 % se trouvent dans les pays en dévelop-
pement (PED) (1). La définition épidémiologique de 1’épi-
lepsie est «une affection caractérisée par la récurrence d’au
moins deux crises épileptiques non provoquées, survenant
dans un laps de temps de plus de 24 heures (2)». Une nou-
velle définition (3) propose de définir cet état comme une
atteinte cérébrale caractérisée par une prédisposition per-
sistante a la production de crises épileptiques, ainsi que les
conséquences neurobiologiques, cognitives, psychologiques
et sociales. Cette nouvelle définition ne nécessite qu’une
seule crise mais oriente le débat vers les conséquences de la
maladie et les souffrances des patients et de leur famille qui
devraient également &tre prises en compte dans la prise en
charge de 1’épilepsie.

Le traitement de 1’épilepsie a pour but ultime, le
contrdle des crises. Une prise en charge précoce et adaptée
permet dans les pays développés de controler 70 a 80 % des
crises (4, 5). A contrario, dans les PED, il est admis que 80 %
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290 % des personnes atteintes d’épilepsies ne regoivent pas
de traitement approprié (6). Ces patients restent marginali-
sés, ont une qualité de vie inférieure aux autres malades chro-
niques (7-9) et une espérance de vie bien moindre (10, 11).
De nombreux facteurs rendent difficile cette prise en charge
des malades surtout en zone rurale : le manque de personnel
qualifié et de moyens d’explorations pour assurer un dia-
gnostic approfondi, la non-acceptation et la non-compliance
aux soins par les patients et leurs familles du fait de leurs
croyances, du coiit élevé des médicaments, de leur relative dis-
ponibilité et de I’'impact psychosocial de la maladie (12, 13).

EPIDEMI(II.OGIE' DE LEPILEPSIE DANS LES PAYS EN
DEVELOPPEMENT (PED)

L’épidémiologie de 1’épilepsie dans les régions en
développement a été récemment revue par plusieurs auteurs
(14-17). Ces travaux montrent une certaine hétérogénéité
dans la distribution de la fréquence de cette maladie.

Par comparaison a la prévalence moyenne de 1’épi-
lepsie active estimée en Europe a 5,4%o (18) eta 5 a 10%o en
Amérique du nord (19), seule I’ Asie du Sud-Est se rappro-
cherait des pays développés avec 6,0%o, prévalence la plus
basse parmi les PED. A I’inverse 1’ Afrique sub-Saharienne
(15, 16, 20) et I’ Amérique Latine (14) ont des prévalences
médianes élevées avec respectivement 15,4%0 et 12,4%o.
L’incidence de I’épilepsie, standardisée sur age, varie de 24
a 53 pour 100 000 personne-années dans les pays dévelop-
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pés (21). Les résultats en Asie, comme pour les prévalences,
restent semblables a ceux de 1I’Europe, variant de 28,8 2 49,3
pour 100 000 personne-années (17). Par contre, en Afrique
subsaharienne et en Amérique Latine les taux d’incidence sont
2 a 3 fois plus élevés (14, 15) et peuvent atteindre 190 pour
100 000 personne-années dans certaines zones africaines.

Ces fréquences élevées de 1’épilepsie dans les PED sont
attribuées en grande partie aux épilepsies symptomatiques,
notamment le traumatisme cranien (22) les maladies infec-
tieuses et en particulier les parasitoses a tropisme neurologique
que I’on ne retrouve quasiment pas dans les pays industriali-
sés. La neurocysticercose, par exemple, est une maladie fré-
quemment associée a 1’épilepsie (23- 28). Des travaux récents
montrent que le paludisme cérébral est un facteur de risque de
I’épilepsie séquellaire en Afrique subsaharienne (29, 30, 31).
Les convulsions fébriles au cours du paludisme peuvent éga-
lement étre une cause indirecte d’épilepsie, les carences sani-
taires aux niveaux prénatal, périnatal et postnatal constituent
également un facteur important (8, 22, 32, 33).

La connaissance et la classification des différents types
de crises d’épilepsie sont nécessaires pour I’instauration d’un
traitement approprié. Les crises généralisées tonico-cloniques
(CGTC) sont le plus souvent retrouvées dans les études réali-
sées dans les PED et de fagon prédominante dans les études
communautaires. Elles représentent pres de 60 % des cas en
Afrique sub-saharienne (15, 16) et en Asie (17). Quelques hypo-
theses peuvent étre énoncées pour justifier ces observations :

1- Les CGTC sont des manifestations remarquables
par les patients et leurs entourages.

2- Leur diagnostic est plus facile a mettre en évidence
méme pour un médecin non spécialisé en comparaison avec
d’autres crises d’épilepsie cliniquement moins expressives.

3- Le manque d’équipements nécessaires pour le dia-
gnostic et le manque d’épileptologues (neurologues, neuro-
pédiatres), expliquent en partie la sous-estimation des crises
partielles (34).

4- En raison de la stigmatisation et des représentations
socioculturelles, de nombreux patients se cachent et ceux pré-
sentant des manifestations moins évocatrices y parviennent
d’autant mieux.

Ces manquements influencent indirectement les
stratégies nationales de lutte dans les PED. Ainsi I’utilisation
du phénobarbital (PB) comme médicament de premiere ligne
pour traiter I’épilepsie dans ces pays peut apparaitre justifiée
par cette fréquence élevée des CGTC.

POLITIQUES REGIONALES ET NATIONALES DE PRISE EN
CHARGE DE L’EPILEPSIE
Sous I’égide de la LICE, du Bureau International pour
I’Epilepsie (BIE), et de I’Organisation Mondiale de la Santé
(OMS) des déclarations régionales ont été faites en 2000 a
New Delhi, a Dakar, et a Santiago en vue d’élaborer des stra-
tégies de prise en compte de 1’épilepsie comme probleme
majeur de santé publique pour les grandes régions des PED
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(35-37). Ainsi, des objectifs ont été€ énoncés dans le sens de
renforcer les systemes de soins de santé primaire, la dispo-
nibilité de techniques diagnostiques, les spécialistes, les médi-
caments anti-épileptiques et les traitements chirurgicaux.

Ces déclarations furent trés importantes sachant que
dans beaucoup de PED il n’existe pas de programme natio-
nal de lutte contre 1’épilepsie. Une étude en Amérique Latine
a montré que pres de 30 pays en sont dépourvus (38). Ce
manque d’engagement des gouvernements des PED dans la
lutte contre 1’épilepsie est la résultante d’une part des diffi-
cultés économiques et d’autre part des politiques prioritaires
souvent tournées vers les maladies infectieuses telles que le
VIH/SIDA, le paludisme, la tuberculose et les maladies diar-
rhéiques de I’enfant.

Toutefois, certains pays ont mis en place des pro-
grammes d’action, comme au Vietnam, oul un programme
national de distribution du phénobarbital (PB) (Gardénal®)
dans les communautés a été mis en place depuis 10 ans. Mais,
ces programmes sont souvent peu connus, et aucune évalua-
tion n’est faite sur leurs activités pour recenser les difficultés
rencontrées et en retirer des lecons au niveau international.

Plusieurs projets de démonstration ont été planifiés ou
sont en cours de réalisation dans certains PED avec le soutien
de ’OMS, la LICE et le BIE. Le principe des projets actuels
est de traiter en priorité des patients ayant des crises généra-
lisées tonico-cloniques. Si I’impact de tels projets est effectif,
une transposition voire un élargissement pourrait &tre envisagé
avec une disponibilité de tous les médicaments pour tous types
de crises et la mise en place de la chirurgie de I’épilepsie (39).

PHENOBARBITAL (GARDENAL®), LA MOLECULE
RECOMMANDEE POUR LES PED

L’utilisation du PB a sensiblement diminué dans les
pays développés, depuis au moins 25 ans, en raison des nom-
breuses publications dénongant ces effets indésirables sur les
facultés cognitives, les troubles hyperkinésiques et les
troubles de 1’attention chez les enfants. Ainsi, le PB tout
comme la phénytoine (PHT) a tendance a étre progressive-
ment supplanté par la carbamazépine (CBZ) et par le val-
proate de sodium (VPA). La prescription en premiére inten-
tion du PB ne se justifie que pour des raisons particulieres :
absence de couverture sociale, paupérisme ou mauvaise com-
pliance probable. Par contre, il est encore de premiere inten-
tion dans les pays pauvres (40-42), et son usage est recom-
mandé par 'OMS. En effet, le traitement médical de
I’épilepsie dans les PED est basé principalement sur le PB,
du fait essentiellement de son coft relativement bas, de sa
facilité d’usage (prise quotidienne, pharmacocinétique) et de
sa disponibilité. Dans plusieurs pays, ce médicament fait par-
tie de la liste des médicaments dits essentiels dans le cadre
de la promotion des soins. Malgré cela, 85 % des malades ne
sont pas traités (43).

La posologie usuelle de ce médicament est de 3 a
4mg/kg/jour chez I’enfant et de 2 a 3 mg/kg/jour, soit 100 mg
par jour chez I’adulte, en observant une dose initiale de 50 mg
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puis en augmentant progressivement les doses, réparties en
une seule prise quotidienne. L’efficacité ne saurait cependant
étre évaluée avant 3 a 4 semaines.

Le PB est actif dans toutes les formes d’épilepsie a
I’exception des absences typiques. Son faible cofit en fait
I’anti-épileptique le plus prescrit dans le monde. La demi-vie
du PB est longue (3-5 jours chez I’adulte et 1,5 jours chez
I’enfant) et sa cinétique est réguliere, ce qui permet une pres-
cription en seule prise quotidienne. Cette longue demi-vie
peut protéger en partie des crises récurrentes en cas d’inter-
ruptions tres ponctuelles de prise, fréquentes dans les PED
(44). Pal et Coll (45) ont montré chez des enfants indiens dont
certains étaient traités sous PB et d’autres sous phénytoine
qu’il n’y avait pas de différence significative entre les deux
groupes de patients au niveau de I’efficacité et des effets
secondaires. D’autres études ne retrouvaient pas de différence
évidente entre le nombre d’effets indésirables liés au PB et
celui des deux molécules les plus utilisées CBZ et PHT (44),
de méme que l’efficacité n’était pas différente entre les
patients traités sous CBZ de ceux traités sous PB dans une
étude en Equateur (46).

Néanmoins, parmi les antiépileptiques les plus utili-
sés, le phénobarbital est souvent mis en cause dans des toxi-
cités cognitives et comportementales (47). Les effets indé-
sirables du PB sont fréquents, notamment en début de
traitement, sédation chez 1’adulte et excitation chez I’enfant,
et plus rarement survenue d’éruptions cutanées. Lors de trai-
tement au long cours, la diminution de la vivacité intellec-
tuelle, de la capacité de concentration, avec une augmenta-
tion des temps de réaction, peuvent étre des problémes a la
fois chez I’enfant scolarisé ou le jeune adulte actif. Les effets
indésirables thumatologiques s’expriment 2 moyen ou a long
terme par des syndromes algodystrophiques ou par une mala-
die de Dupuytren. Les risques d’hépatotoxicité, d’ostéoma-
lacie, d’anémie mégaloblastique et de tératogénicité sont
rares. Le PB est un inducteur enzymatique particulierement
puissant, modifiant profondément la pharmacocinétique des
anti-épileptiques associés mais également celle d’autres
médicaments, comme les antivitamines K ou les contracep-
tifs oraux.

Le PB reste le médicament le plus souvent disponible
et le plus prescrit car le moins cher dans les PED (48, 49).
Ses avantages ont été soulignés : simplicité de prise (1 prise
par jour), peu coliteux, efficacité sur la majorité des crises,
effets secondaires relativement peu dangereux a cause d’une
large marge entre les taux sériques thérapeutiques et
toxiques (50). La place prépondérante donnée au PB dans la
pratique médicale africaine a été discutée en raison de cer-
tains de ses inconvénients. En premier lieu, I’arrét brutal du
traitement peut entrainer des crises de sevrage, parfois un état
de mal, qui seraient plus fréquents qu’avec d’autres médi-
caments et qui lui conféreraient un véritable risque dans un
contexte d’une longue interruption de 1’approvisionnement
ou de non compliance (51). De plus, le PB n’est pas efficace
dans tous les types de crises et interagit avec 1’alcool, 1’al-

coolisme étant un facteur aggravant pour 1’épilepsie rencontré
fréquemment en Afrique.

Des progres énormes ont été réalisés dans le domaine
du traitement médicamenteux de 1’épilepsie au cours des 20
dernieres années, et il reste aujourd’hui a agir pour que ces
anti-épileptiques de nouvelle génération dont I’efficacité et
la tolérance sont bien connues et améliorés par rapport au PB
soient mis a disposition a moindre coiit dans les PEDs.

La majorité des PED n’ont qu’une trés mauvaise cou-
verture médicale, caractérisée par une rareté de dispensaires,
d’hopitaux, une inégale répartition médicale au détriment des
zones rurales, avec une concentration des spécialistes dans
les villes et les hopitaux. Les services de neurologie sont
rares, et pour la plupart sous-équipés avec peu d’appareils
d’électroencéphalographie, une rareté ou une inexistence des
services de radiologie et a fortiori de neuroradiologie (34).
Les centres de traitement pour épileptiques graves font de
méme cruellement défaut.

D’un pays a I’autre, il existe une grande variabilité dans
les prises en charge de 1’épilepsie. Cette variabilité dépend de
facteurs tels que le statut économique, le lieu de résidence (rural
ou urbain), le niveau d’éducation, le cadre socio-culturel, la
qualité des systemes de soins de santé primaire, la disponibi-
lité des ressources humaines et matérielles (8, 52).

Disponibilité et accessibilité de ressources humaines
et matérielles

Selon I’OMS, le nombre médian de neurologues pour
100 000 habitants est de 0,03 en Afrique, de 0,07 en Asie du
Sud-est, de 0,77 dans le Pacifique Ouest, de 0,83 en Amérique
Latine et 8,84 en Europe (1). Ce faible nombre de spécialistes
a une répercussion sur le temps de consultation et I’effica-
cité de I’examen clinique. Ainsi, un neurologue dans un PED
doit travailler d’avantage et le temps moyen consacré a
chaque patient est réduit d’autant. Dans une étude comparant
les centres de référence sur 1’épilepsie en Europe et en Asie,
il a été montré que les médecins asiatiques devaient exami-
ner un plus grand nombre de patients par jour que les euro-
péens (53). De plus, la majorité des neurologues travaillent
dans les grandes villes et surtout dans le secteur privé (52).
Les conséquences de cette situation sont doubles : une pénu-
rie de spécialistes dans le secteur public et I’inaccessibilité
des habitants des zones rurales a une prise en charge adé-
quate.

Le traitement de 1’épilepsie (prescription, adminis-
tration, suivi) dans la communauté est rarement réalisé par
un épileptologue, mais le plus souvent par un médecin géné-
raliste voire un infirmier. Les professionnels paramédicaux
connaissant la pathologie tels que les rares techniciens en
EEG et les éducateurs spécialisés participent peu a cette prise
en charge (53).

Médecine Tropicale - 2007 67+ 6 [TEL]




D-S. Tran et Collaborateurs

Les appareils tels que les EEG, scanner et IRM uti-
lisés dans le diagnostic d’épilepsie sont disponibles dans cer-
tains PED, mais leur accessibilité varie selon les conditions
économiques des patients et selon les zones rurales ou
urbaines. En Asie, I’absence totale de ces techniques dans cer-
taines régions de pays tres pauvres (Laos, Viét-Nam etc...)
contraste avec leur large accessibilité dans les régions de nou-
velles économies (Corée du Sud, Singapour) (17). Une situa-
tion analogue est retrouvée en Amérique Latine (55). Une
enquéte sur les différentes ressources disponibles pour le
contrdle de I’épilepsie dans les pays d’ Amérique latine et
Caribéens, montre que le secteur privé est également mieux
équipé que le secteur public, (nombre de spécialistes, variété
de médicaments anti-épileptiques -MAE-) (55).

Disponibilité et accessibilité des médicaments anti-
épileptiques (MAE)

Dans les PED, I’indisponibilité des traitements anti-
épileptiques ainsi que leur qualité sont des vrais obstacles a
I’amélioration de la prise en charge (40-42, 56).

Considérés comme des MAE de premiere génération,
la phénytoine (PHT), la carbamazépine (CBZ), I’acide val-
proique (VPA), le PB, le clonazépam (CZP), la primidone et
I’ethosuximide (ETH) sont largement utilisés dans les PED
(48) le plus souvent en monothérapie, bien que leur usage
varie en fonction des pratiques médicales de chaque pays
a7.

La deuxiéme génération de MAE tels que la lamo-
trigine, le gabapentin, la tiagabine, le felbamate, le vigaba-
trin ou le topiramate peut étre retrouvée également largement
en Asie a I’exception de certains pays tels que le Cambodge,
le Laos, la Mongolie et le Vietnam (1).

Bien que la premiere génération de MAE soit pré-
dominante, il existe des problemes de disponibilité et d’ac-
cessibilité a ces médicaments. En 2003, une étude effectuée
a Long Xuyén (Vietnam) a montré que les MAE n’étaient dis-
ponibles que pendant une courte période, vendus essentiel-
lement dans les pharmacies situées en zone urbaine (40).
Dans une étude au Cameroun (41), il a été€ montré que les
MAE de premiere génération étaient disponibles en propor-
tion faible, le PB restant I’anti-épileptique prédominant avec
73 % des prescriptions (en monothérapie ou en combinaison)
suivi de la PHT (31 %), de 1a CBZ (15 %), du VPA (6 %) et
du CZP (6 %). La plupart de ces médicaments étaient impor-
tés et vendus dans les pharmacies d’hdpitaux ou privées.
Hormis le PB qui était régulierement et fréquemment déli-
vré, les autres MAE 1’étaient sur de courtes durées.

Le PB n’est disponible que dans seulement 85 % des
pays d’ Amérique Latine et Caribéens (55), et selon les don-
nées recueillies dans les Ministeres de la Santé de plus de 30
de ces pays, les MAE les plus disponibles dans le secteur
public sont dans I’ordre le PB, le PHT, la CBZ, le PVA et
I’ETH alors que dans le secteur privé ce sont la CBZ, le PHT,
le PB, le PVA et la ETH (55).
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Au Brésil parmi les MAE les plus utilisés, la CBZ et
le CZP occupent une place prépondérante comparés au PB,
a la phénytoine et a I’acide valproique.

Le topiramate a été aussi récemment utilisé au Brésil.
Une étude de Rocha et Brucki (57) a confirmé I’efficacité de
ce médicament chez les patients atteints d’épilepsie dans ce
pays, bien que le nombre de patients inclus dans cette étude
fut limité. D’autres études doivent étre réalisées afin de
confirmer ces résultats tout en tenant compte des effets secon-
daires et de 1’acceptabilité des MAE.

Les habitudes de prescription varient d’un pays a un
autre et méme d’une localité a une autre dans un méme pays
et cela semble dépendre de plusieurs facteurs comme le
niveau économique, la disponibilité des MAE, le niveau
d’éducation. En Chine, les MAE sont prescrits en premier par
les neurologues (45 %), puis les généralistes (21 %), les psy-
chiatres (12 %) et les pédiatres (8 %) (58). Cette variabilité
de prescripteur ajoute également a la variabilité des traite-
ments choisis. A Campinas, un centre industriel et com-
mercial au Sud-est du Brésil, le CBZ est le médicament le
plus utilisé (47 %), tandis qu’a Sao José do Rio Preto une
autre commune brésilienne, le PB est utilisé dans 51 % des
cas (59). En général, les MAE dans les PED sont prescrits
en monothérapie. Toutefois, quelques cas de polythérapie
existent (17, 42, 60).

L’ appartenance du patient & un milieu favorisé lui per-
mettra I’acces a un éventail thérapeutique plus grand (per-
sonnels soignants et traitements), la conduite thérapeutique
sera dictée par le type et la nature de 1’épilepsie. A I’inverse,
si le patient vit dans un milieu treés défavorisé, le choix du
MAE se portera vers le PB et le patient risque d’étre plus
enclin a privilégier, un traitement traditionnel.

Coiit du traitement

Dans certaines régions, les MAE peuvent étre sub-
ventionnés, cependant dans la plupart des PEDs, les
patients et leurs familles doivent payer ce qui peut étre un
lourd fardeau méme pour les médicaments les moins chers
comme le PB. Le cofit annuel du PB quotidien (100 mg) est
d’environ 30 USD au Laos, ce qui représente a peu pres le
salaire mensuel d’un enseignant d’école primaire (17). En
Inde, le traitement par PB cofite entre 11 et 30 USD par an
(45, 61).

Le cofit de ces MAE varie en fonction de la région
concernée. Par exemple le coiit du PB en Asie du Sud-est est
généralement 3 fois plus élevé qu’en Europe et 2 a 6 fois plus
élevé qu’en Afrique subsaharienne (34).

Outre le cotlit du médicament, les frais de consultation
(essentiellement dans le secteur privé) restent trop élevés pour
les patients atteints d’épilepsie (PAE). Ainsi au Cameroun,
62 % des patients se plaignaient du montant des frais de
consultation et seuls 3 % d’entre eux avaient consulté dans
le privé (42). De plus, les soins hospitaliers ajoutent une
charge supplémentaire au budget.
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Lefficacité du traitement n’est pas jugée suffisante par
les patients pour une bonne compliance. Dans 1’étude du
Cameroun, bien que 81 % de patients aient eu a consulter un
médecin, 71 % considéraient le traitement médicamenteux
comme efficace et seuls 41 % suivaient un traitement de
longue durée (42).

Le cofit du traitement pourrait étre meilleur marché
si I’approvisionnement de celui-ci était organisé dans le cadre
d’un projet communautaire. De tels projets, utilisant par
exemple le PB comme traitement de base, ont été mis en
place au Mali. Ainsi, le cofit de la prise en charge par patient
et par an n’était que de 7 USD pour le médicament sous
forme générique et de 8,4 USD pour la logistique (62).

Dans les zones rurales, il faut ajouter au cotit du médi-
cament celui des déplacements, soit du patient et de sa
famille, soit du personnel d’encadrement et des spécialistes
comme le démontre une étude réalisée au Cameroun (60). Les
auteurs de ce travail concluent que la prise en charge des épi-
leptiques en milieu rural reste possible a un cofit abordable
et avec des résultats excellents si les cofits de déplacements
des agents sont pris en charge par ailleurs.

La plupart des PAE se trouvent dans les PED, mais
ces pays représentent moins de 20 % du marché global des
MAE (39). On estime par ailleurs, jusqu’a 90 %, les PAE ne
bénéficiant d’aucun traitement (8).

Le «déficit de traitement» ou treatment gap a été
défini comme la différence exprimée en pourcentage entre
le nombre de patients ayant une épilepsie active et le nombre
de ceux dont les crises sont traitées de facon appropriée, dans
une population donnée a un moment précis (6, 8).

Une méta-analyse sur ce «déficit de traitement » réa-
lisée dans six pays Africains a montré que 20 % des patients
n’étaient pas traités avec un anti-épileptique (63). Ce chiffre
variait de 0,5 % en Egypte a 70 % au Bénin. Les facteurs favo-
risants cette situation étaient le plus souvent des conditions
socio-économiques défavorables. A contrario, les patients
présentant les atteintes les plus graves (état de mal épilep-
tique, encéphalite et traumatisme cranien) bénéficiaient d’un
traitement.

Dans les pays asiatiques, ce « déficit de traitement»
varie de 29 % a 98 %. Mais, dans la majorité des cas celui-
ci se situe dans une fourchette de 50 % a 80 % et serait plus
fréquent dans les secteurs ruraux que dans les secteurs
urbains. Les causes contribuant a ce déficit dans les régions
rurales sont 1’indisponibilité des MAE ainsi que la mécon-
naissance de 1’épilepsie (17).

La situation en Amérique latine est semblable a celle
des autres régions des PED : 3,5 millions sur les 5 millions
de PAE présents dans la région ne sont pas traités (70 %) (55).
Le Brésil semble avoir beaucoup évolué dans la lutte contre
I’épilepsie par rapport aux autres pays en développement.
Seuls 30 % des PAE au Brésil ne bénéficieraient pas d’un trai-
tement adéquat et 19 % seraient sans traitement (64). De plus

il n’y aurait pas de relation entre le « déficit du traitement »
et la classe sociale, relation retrouvée ailleurs (17, 65). La
moitié des patients dans ce pays n’ayant pas recu de traite-
ment I’auraient été parce qu’ils n’en voulaient pas ou ne cher-
chaient pas a en avoir, 12,7 % par défaut d’informations sur
le traitement et 3,6 % en raison d’effets secondaires (64).

LES PROJETS PILOTES
DANS LES REGIONS EN DEVELOPPEMENT

Plusieurs projets de traitement des PAE ont déja été
réalisés dans les PED et dans la plupart des cas, les patients
étaient recrutés a partir d’études de prévalence et n’étaient
traités que durant une courte période (1-2 années). Les résul-
tats obtenus au cours de ces travaux ne sont souvent pas extra-
polables pour une pratique courante, les criteres d’éligibilité
utilisés et les médicaments prescrits n’étant pas les mémes
qu’en situation réelle.

Cependant, des programmes menés a la fois en Inde,
au Kenya et au Malawi comportent des approches commu-
nautaires attestant de 1’efficacité de stratégies de traitement
pouvant étre réalisées dans les PED (8). De méme, les pro-
jets de démonstration entrepris dans le cadre de la Campagne
mondiale contre 1’Epilepsie permettront peut-étre de dégager
d’autres approches, de mobiliser le grand public en faveur des
PAE et surtout de modifier les mentalités vis-a-vis de 1’épi-
lepsie. Ces actions sont nécessaires comme le montre 1’étude
de Farmer er Coll (66), réalisée en Equateur, oul aucun patient
n’avait suivi le traitement dans le systéme de soins primaire,
vraisemblablement en raison d’un défaut d’information
concernant la disponibilité du traitement anti-épileptique au
niveau local, mais aussi de I’efficacité du dit traitement. Cette
observation aurait également pu étre liée au défaut de for-
mation et d’expérience du personnel médical local vis-a-vis
du traitement de 1’épilepsie (66).

Cette méconnaissance du traitement a amené une
ONG francaise (Santé Sud) a entreprendre des séminaires de
formation de médecins de campagne sur la prise en charge
de I’épilepsie au Mali (67). Dans ce pays, apres 5 mois de
traitement par PB, 1’absence de crises était retrouvée chez
plus de 80 % des PAE et 16 % d’entre eux présentaient des
crises moins fréquentes et moins séveres. Tres peu d’effets
secondaires étaient rapportés dont la somnolence et les ver-
tiges observés au début du traitement (62).

Une autre initiative au Brésil a retrouvé que le trai-
tement donné aux unités de soins de santé primaire réduisait
fortement la fréquence des crises (de 1-3 crises par mois a
1-3 crises par an) et améliorait le bien étre des patients (68).
Toutefois les difficultés existent également dans ce type de
prise en charge. Dans le projet démonstratif Brésilien 38 %
des patients n’aurait pas été correctement traités et 19 %
d’entre eux n’aurait jamais recu de traitement (58).

Dans un autre projet pilote en Chine (69), un tiers des
patients, n’avaient plus de crise apres 12 mois de traitement
et la fréquence des crises avait diminué d’au moins 50 % chez
certains cas. Apres 24 mois de traitement, un quart des
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patients étaient indemnes de crises et 72% des patients
avaient une fréquence de crises de moins de 50 %. Une mau-
vaise compliance retrouvée chez 24 % des patients prenant
le médicament de fagon discontinue pourrait étre la cause de
ces résultats. Les auteurs supposaient qu’une bonne infor-
mation et une bonne éducation sanitaire sur les raisons du
traitement seraient utiles dans de tels projets.

En Inde, un traitement précoce et une bonne com-
pliance sont les facteurs prédictifs pour une bonne réponse
au traitement (70). Le taux de rémission complete (absence
de crise pour au moins 2 années) a la 5° année de suivi était
de 66 %. Chez les non-compliants et chez ceux qui avaient
fait au moins 30 crises avant le traitement, le résultat était de
8 %. Cette étude menée sur une plus longue période de suivi
montre que les praticiens des centres de soins de santé pri-
maire ainsi que les personnels paramédicaux entrainés, peu-
vent conduire efficacement et de maniere durable des pro-
grammes avec I’aide d’un spécialiste (71). Le but de cette
implication des centres de soins locaux permet une détection
et un traitement précoce avec des ressources cependant limi-
tées. L’ autre facteur assurant I’efficacité du traitement étant
une amélioration de 1’éducation sanitaire pour assurer une
bonne compliance (71).

Ce modele de prise en charge est conseillé pour les PED
a condition qu’il existe un bon systeéme de soins de santé pri-
maire (68, 71).

L’absence de soutien financier, dans la plupart des cas,
aboutit 2 une mauvaise compliance. La connaissance de la
non-compliance au traitement permettrait d’agir précocement
et augmenterait globalement I’efficacité des traitements. Ce
probleme de compliance fréquent dans les PED doit étre inté-
gré dans les programmes de santé de soins primaires (72)
comme le montre certaines initiatives enregistrées dans des
pays tels que 1’ Afrique du Sud (73, 74), la Guinée-Bissau
(75), le Kenya (76), le Libéria (77), I’Ouganda (13, 78), la
Tanzanie (79), le Zimbabwé (80) et le Mali (62).

Au Botswana (Ben-Tovim, 1983) ce programme a été
intégré dans le programme des maladies mentales. Cette prise
en charge de 1’épilepsie au méme titre qu’une autre patho-
logie de santé mentale est ambivalente, car si elle permet
d’améliorer la compliance, elle donne une mauvaise image
des malades a travers la représentation socioculturelle et favo-
rise la stigmatisation des malades.

Dans une étude en Chine, 24 % des patients prenaient
leur traitement de fagon discontinue. La premiere cause de
non-compliance était le sentiment d’étre guéri (28,0%); la
seconde était le sentiment d’inefficacité du traitement
(16,0 %). 5 % d’entre eux arrétaient leur médicament en rai-
son des effets secondaires (69).

Une espérance de vie plus basse chez les patients
atteints d’épilepsie peut causer et entretenir des craintes, des
attitudes négatives ou de rejet dans la population générale.
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Cette stigmatisation va décourager les patients et leur famille,
causant une mauvaise compliance et parfois le déces précoce.

Le taux de compliance est multifactoriel et varie d’un
pays a ’autre : 32 % au Pérou (82), 42 % en Inde (70), 57 %
en Thailande (83) a 75 % au Mali (62). Cette non-compliance
survient dans les premiers mois du traitement (62, 84). En
revanche, comme vu précédemment 1’absence de crises peut
également étre a I’origine d’une mauvaise observance. Une
bonne éducation sur la maladie et le traitement doit étre faite
avant le début de la prise en charge.

La prise en charge chirurgicale de I’épilepsie reste peu
répandue dans les PEDs. En Afrique subsaharienne, par
exemple, seuls quelques centres hospitaliers sont bien équi-
pés, permettant d’envisager des traitements chirurgicaux (85,
86). Dans ces centres, le taux de succes du traitement chi-
rurgical chez les patients souffrant d’une épilepsie partielle
pharmacorésistante est de 33 a 93 % (87). Ces résultats ont
été obtenus dans des conditions techniques limitées.

La décision d’intervention chirurgicale doit étre soi-
gneusement pesée et ne peut étre prise qu’avec le consente-
ment éclairé du patient ou de sa famille, aprés un bilan pré-
chirurgical rigoureux et 1’assurance de soins et d’un suivi
post-opératoires adéquats.

En Asie, ces interventions sont également réalisées.
Dans une étude de cohorte réalisée en Inde sur des patients pré-
sentant une épilepsie du lobe temporal médicalement réfrac-
taire, les auteurs rapportaient des résultats significatifs en ce
qui concerne le controle des crises (77,0 % vs 11,5 %, p<0,001)
en faveur de la chirurgie avec un suivi moyen de 4,5 ans. [I n’y
avait par contre aucune différence statistiquement significative
pour le taux de mortalité entre les deux groupes (88).

Néanmoins, treés peu de PAE dans les PED peuvent
bénéficier de ces techniques modernes. Cette technique est
réservée par définition aux patients médicalement réfrac-
taires (ce qui implique des moyens suffisants pour réaliser
une prise en charge médicamenteuse) et aux patients pou-
vant supporter a la fois les cofits de I’intervention, des soins
et du suivi post-opératoire. En Inde, il existe plus d’un mil-
lion de patients avec une épilepsie réfractaire aux anti-€pi-
leptiques, mais moins d’une centaine d’opérations par an
sont réalisées. Les patients indiens ayant bénéficié d’une
amygdalo-hippocampectomie, souffraient d’épilepsie en
moyenne depuis 15 années, ce qui est assez long par rapport
aux pays développés. L’identification des cas réfractaires aux
traitements anti-épileptiques reste souvent difficile faute
d’infrastructures nécessaires et d’épileptologues (89).

UTILISATION DE LA MEDECINE ALTERNATIVE, TRADITIONNELLE
.............................. OULESRECOURS SPRMUELS

Les considérations socioculturelles de I’épilepsie
dans les PED ont une répercussion directe trés importante
sur la prise en charge thérapeutique (90). L’épileptique est
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souvent considéré comme possédé par une force surna-
turelle, la contagiosité de 1’affection par la salive, la bave
et I'urine des patients est une idée tres répandue, parfois
méme dans les milieux d’un bon niveau d’éducation (91).
Il découle de ces considérations une marginalisation des
patients tant au niveau de la cellule familiale que dans la
société en général, d’ou un risque de non-scolarisation,
de non-participation aux loisirs et d’exclusion de la
société. Ainsi, dans ce contexte la médecine « moderne
occidentale » n’est souvent pas considérée comme la solu-
tion appropriée, ce qui explique le recours fréquent aux
tradipraticiens en milieu traditionnel, notamment en
Afrique (16, 92, 93) mais d’une maniere générale dans
I’ensemble des PED. Ainsi, 30 % des patients épileptiques
dans une étude en Equateur ont également consultés les
guérisseurs traditionnels (66). En Afrique, de nombreux
travaux ont été réalisés sur le rdle des guérisseurs tradi-
tionnels (94), sur 1’utilisation d’herbes médicinales (95)
et sur la recherche de leurs effets anticonvulsants in vitro

(96-99).

Au Pakistan, les traitements traditionnels, complé-
mentaires ou alternatifs d’une médication moderne sont uti-
lisés en premiere intention par les patients atteints de mala-
die chronique, y compris 1’épilepsie (100). Peu d’études sur
les concepts de la maladie et sur 1’utilisation de la médecine
traditionnelle, complémentaire ou alternative ont été réalisées
en Asie, bien que beaucoup de cliniciens rapportent une uti-
lisation répandue de la médecine traditionnelle et I’impor-
tance attachée au spirituel, particulierement dans les zones
rurales (52, 101).

L’épilepsie par ailleurs revét souvent un aspect sur-
naturel qui donne plus de poids aux médecines tradition-
nelles. A Taiwan par exemple, 50 % des PAE ont utilisé la
médecine traditionnelle chinoise, et 47 % ont cherché
aupres des guérisseurs traditionnels a comprendre 1’inter-
prétation surnaturelle de la maladie (102). Des explications
surnaturelles a cette pathologie sont retrouvées dans qua-
siment toutes les études en Afrique subsaharienne (16), a
des degrés divers et sous-entendent souvent la responsa-
bilité du malade et de sa famille (103, 104). Dans une étude
réalisée au Burkina-Faso sur I’itinéraire thérapeutique, la
plupart des patients (69,5 %) reconnaissaient avoir utilisé
la médecine traditionnelle parallelement a la médecine
moderne. Les raisons de cette fréquentation des tradipra-
ticiens étaient en majorité (46,6 % des cas), I’ignorance de
la possibilité de prise en charge de la maladie par la méde-
cine moderne. Il est également intéressant de noter que
dans cette méme étude, les agents de santé avaient orienté
les patients vers les tradipraticiens dans pres de 10,1 % des
cas.

Lutilisation de traitements traditionnels pourrait &tre
liée au déficit de traitement moderne dans la plupart des
régions en développement. Et les croyances en ces principes
pourrait également altérer la compliance des patients et le
résultat du traitement (17).

Ainsi, I'itinéraire thérapeutique des PAE dans les PED
est conditionné non seulement par la faible accessibilité a la
médecine moderne mais aussi par des considérations relatives
au déterminisme de I’épilepsie de la part des PAE, de leur
parents, et méme parfois par les agents de santé.

Dans ce contexte, il semble nécessaire de mettre place
une politique d’éducation et de sensibilisation axée sur la
nature organique de I’épilepsie, sans opposer médecine tra-
ditionnelle et médecine moderne dans la prise en charge de
I’épilepsie dans les PED. Ces deux prises en charge peuvent
étre complémentaires et une meilleure compréhension de
leurs interactions permettrait d’aider au mieux les PAE. La
médecine traditionnelle permet notamment de diminuer 1’an-
goisse des patients et de leurs entourages dans leur contexte
culturel. La collaboration des tradipraticiens peut également
&tre un atout par rapport a une prise en charge classique seule
pour I’orientation des malades et la diminution de la non-
compliance.
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