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Partie 1 : INTRODUCTION ET CADRE THEORIQUE




. INTRODUCTION.
L'épilepsie est une affection neurologique chronique universelle aux causes multiples,

mais souvent curables ; elle affecte les individus de tous ages, ethnies, classes socio-
économiques et situation géographique [1,2]. Elle est I'une des affections neurologiques
les plus répandues dans le monde car elle touche plus de 50 millions de personnes dans
le monde. Pres de 80% des malades sont rencontrés dans les PED, avec des
répercussions culturelles et socio-économiques du fait des stigmas qui entourent son
étiologie [2,3]. Du fait de sa fréquence et de ses lourdes conséquences socio-
économiques, I'épilepsie reste dans le monde en général et dans les PED surtout en
Afrique un probleme majeur de santé publique [4]. En outre, 1’épilepsie est associée a
des croyances erronées et stigmatisantes que 1’évolution des connaissances scientifiques
n’arrive pas faire €évoluer surtout en Afrique subsaharienne. Ainsi, de nombreux
épileptiques vivent cacher dans 1’ombre a cause du poids social [5,6]. Ces croyances,
perceptions et appréhensions de I’épilepsie varient d’un pays a 1’autre, et peuvent, dans
tous les cas, influencer les stratégies individuelles et collectives face aux possibilités de
soins [7]. Par exemple, les personnes peuvent ne pas rechercher un traitement si
I'épilepsie n'est pas percue comme une affection pouvant étre traitée par la médecine
moderne [8]. En outre, la personne souffrant d’épilepsie (PSE) peut étre socialement
stigmatisée et peut nier sa maladie lorsqu'elle est décrite par des étiquettes péjoratives
attachées a I'épilepsie, telles que le nom de "maladie du cochon fou™ [9]. La
connaissance de cette vision est incontournable pour mettre en place une politique
d’information, de sensibilisation et d’éducation adaptée aux réalités socioculturelles en
matiere d’épilepsie.

Au Burundi, il existe trés peu d’informations statistiques concernant 1’épilepsie. Seuls
quelques travaux ont déja été effectués et ils n’intéressent que quelques régions. Leurs
résultats ont montré que 1’épilepsie était un probléeme de santé publique réel mais
méconnu au Burundi [10, 11, 12,13]. Bien que des progrés aient été observés ces
derniéres années en ce qui concerne la prise en charge des PSE au Burundi, les PSE
restent toujours victimes des préjugés et stigmas qui entourent leur maladie, et ceci
handicape leur vie et leur intégration socio-économique. Et a notre connaissance,
aucune étude sur les connaissances de 1’épilepsie et le vécu quotidien des PSE face a
leur maladie et vis-a-vis de leur entourage n’a encore €té réalisée au Burundi. Ainsi,
notre travail a pour objectif de compléter les études précédentes en évaluant les
connaissances, le savoir-faire et le savoir-vivre des PSE en milieu rural burundais afin
de fournir des données anthropologiques, culturelles et psychosociales susceptibles
d’étre prises en compte pour améliorer la prise en charge des PSE au Burundi.



1. HISTORIQUE.

Dans I’histoire, on ne trouve pas la date réelle de I’apparition de 1’épilepsie. Elle est
I’une des entités nosologiques qui traversent les millénaires ; elle le doit certainement
aussi bien a son expression symptomatologique particuliére qu'aux difficultés d'en saisir
I'origine et de la traiter. Le terme épilepsie vient du grec « Epilepsia », qui vient de la
racine du verbe «Epilambanein » qui signifie « prendre par surprise ». Néanmoins, on
retrouve aussi des descriptions plus anciennes de 1’épilepsie notamment chez les
égyptiens dans le Papyrus Ebers sous la dénomination de « nsjt»; et chez les
babyloniens dans le code d’Hammourabi sous la dénomination de « Benu » [14].

Le premier vrai traité sur I’épilepsie (5°™ siécle avant JC) est attribué a Hippocrate qu’il
a intitulé « La maladie sacrée » ou il propose alors le premier témoignage de la
médecine rationnelle s’opposant aux théories médico-religieuses et expose ses propres
pensées sur 1’origine de la maladie. Il écrit : « Elle ne me parait nullement plus divine
que les autres maladies ni plus sacrée ; mais de méme que les autres maladies ont
une origine naturelle a partir de laquelle elles naissent, cette maladie a une origine
naturelle et une cause déclenchante[...[Mais en fait, c’est le cerveau qui est
responsable de cette affection. ». Malgré le génie d’Hippocrate, la nature réelle de
I’épilepsie a été déformée par les mythes durant les siécles qui ont suivi et les gens ont
continué a entretenir de fausses conceptions a son sujet. Par exemple :

v' A D’époque romaine, Galien (129- environ 200 apres JC) parle de 1’épilepsie
sous trois formes : « Soit la maladie se declare au sein du cerveau lui-méme; Soit
elle a sa source dans l’estomac et se propage vers le cerveau en passant par
[’esophage ; ou soit rarement, elle démarre dans une autre partie du corps
humain et se propage vers le cerveau ».

v" Au moyen age, I’épilepsie était assimilée a une possession démoniaque, cet
approche étant favorisée par la diffusion de religions monothéistes.

v Alarenaissance, Paracelse (1493-1541) dit : « Et parmi ces maladies tombantes,
il en existe cing sortes differentes : /...] L 'une d’elles se trouve dans le cerveau,
la seconde dans le foie, la troisieme dans le coeur, la quatrieme dans les visceres,
la cinquiéme dans les membres [...] » [14].

La théorie d’Hippocrate qui dit que 1’épilepsie serait due a un désordre cérébral ne
commencera a étre considérée en Occident qu’aux 18°™ et 19°™ siecles, avec
I’avénement de la neurologie comme discipline distincte de la psychiatrie. Cette théorie
fut validée par le londonien Huggins Jackson qui, par ses travaux en 1873, a émis
I’hypothése que les crises d’épilepsie ¢taient provoquées par des décharges
¢lectrochimiques brutales d’énergie dans le cerveau, et que le caractere des crises était
lié¢ a ’emplacement et a la fonction du site des décharges. Vers la fin de ce siécle, on



entre dans I’ére moderne du traitement de 1’épilepsie grace a I’essor des technologies
médicales ; on assiste méme au début du traitement chirurgical de 1’épilepsie avec Sir
Victor Horsley qui a réussi une résection de la zone épileptogéne chez trois patients en
1886 [14].

En 1920, la découverte de 1’¢lectroencéphalographie (EEG) par le psychiatre allemand
Hans Berger a permis une nouvelle approche dans la compréhension de la maladie. En
effet, on a purévéler la présence des décharges ¢électriques dans le cerveau, et 1I’existence
de différents types d’ondes ¢lectriques au cours de différentes crises. L’EEG a permis
de bien localiser les sites de décharge épileptiques qui provoquent les crises, et de
développer les possibilités de traitement neurochirurgical qui sont devenus beaucoup
plus courant a partir des années 1950. Aussi, la découverte de nouvelles techniques
d’imagerie (I’IRM, le scanner,...), couplée a ’EEG et a la recherche en neuroscience et
en pharmacologie, a largement contribu¢ a la compréhension de 1’épilepsie, et & mieux
cerner la maladie dans ses mécanismes et etiologies [14].

En conclusion, 1’épilepsie a démontre, a travers 1’histoire, que c’est une maladie
universelle car elle ne fait aucune distinction entre les classes sociales, les races ou les
régions du monde, et le degré d’intelligence n’est pas en cause. Notons que 1’histoire
est riche d’épileptiques célébres : Socrate, Jules César, Moliere, Alfred Nobel,
I’empereur Napoléon 1¥, Lénine ou encore la star du foot brésilien Ronaldo Nasario De
Lima [14].

III. GENERALITES SUR L’EPILEPSIE.

111.1. DEFINITION DE LA MALADIE.

« Les crises epileptiques » sont définies comme la présence transitoire des
manifestations paroxystiques motrices, sensitives, sensorielles et /ou psychiques
accompagnées ou non d’une perte de connaissance, dues a une décharge électrique
excessive et synchrone des neurones du cortex cérébral. La maladie épileptique est le
plus communément associée a la crise généralisée type « grand mal » ; les autres types
généralisées comme les absences, les myoclonies et les crises partielles sont peu connu
du grand public [15].

Plusieurs définitions de 1’épilepsie ont été proposées au cours des années. Suite a une
révision de 'ILAE [16], une définition clinique opérationnelle (pratique) a été
proposée en 2010 et s’énonce comme suit ;

» L’épilepsie est une maladie cérébrale définie par une quelconque des manifestations

suivantes :
e Au moins deux crises non provoquées(ou reflexes) espacées de plus de 24h ;



e Une crise non provoquée (ou réflexe) et une probabilité de survenue de
crises ultérieures au cours des dix années suivantes similaires au risque
général de récurrence (au moins 60 %) observé apres deux crises non
provoquées ;

e Diagnostic d’un syndrome épileptique [16].

L’¢épilepsie sera considérée comme ayant disparue chez les patients qui présentaient
un syndrome épileptique &ge-dépendant et qui ont désormais dépassé 1’age
correspondant, et chez ceux qui n’ont pas eu de crises au cours des dix derniéres
années sans avoir pris de traitement antiépileptiques depuis au moins 5 ans. Le terme
« épilepsie active » doit étre réservé a un patient atteint d’une épilepsie certaine, ayant
présenté au moins une crise dans les cinq années précédentes a I’examen, qu’il y ait
prise ou non prise d’un traitement antiépileptique [16].

Il est important de souligner qu’aucun signe clinique n’est pathognomonique d’une crise
d’¢épilepsie et qu’ainsi la perte d’urine, la morsure de la langue; et les manifestations
convulsivantes peuvent étre observées dans d’authentiques manifestations syncopales
ou anoxiques [17].

111.2. EPIDEMIOLOGIE.

111.2.1. Incidence de la maladie.
Selon I’OMS, I’incidence annuelle de 1’épilepsie dans les pays développés se

situerait autour de 50 cas pour 100 000 habitants, et s’approcherait du double dans
les PED [18]. Les études sur I’incidence de 1’épilepsie dans les PED sont peu
nombreuses car difficiles a réaliser. Les taux d’incidences annuelles retrouvées en
Afrique sont deux fois plus élevés que dans les pays développés [4,19]. Par exemple,
au Bénin, une étude réalisée entre 2005 et 2007 sur une population rurale retrouvait
une incidence cumulée de 104,2 pour 100 000 habitants et une incidence annuelle
moyenne de 69,4 pour 100 000 habitants [2]. Certaines études font méme apparaitre des
taux d’incidence pouvant aller jusqu’a 190 pour 100 000 personnes dans les PED et 50
a 70 pour 100 000 personnes dans les pays industrialisés [20]. En Afrique
subsaharienne, les taux d’incidences retrouvés dans la littérature entre 1991-2013
sont représentés dans le tableau I [19].



Tableau | : Incidence de I’épilepsie en Afrique subsaharienne 1991-2013(Ba-Diop et al., 2014).

Pays Années Effectifs | Incidence (1C95%)* Sex-ratio (H/F) | Type d’étude
Ethiopie 1997 61 686 64,0 (44-84) 1,2 Prospective
Bénin (Djidja) 1992 11 668 69,4 (30-137) 0,9 Prospective
Tanzanie 1992 18 183 73,3 (34-113) ND Rétrospective
Tanzanie 2009 7399 81,0 (65-101) 1,0 Prospective
Burkina Faso 1993 16 627 83,0 (40-126) 1,7 Rétrospective
Uganda 1998 4 389 156,0 (145-166) 1,2 Prospective
Kenya 2008 10 218 187,0 (133-256) 1,0 Prospective
Kenya 2013 623 004 77,0 (68-87) 0,9 Rétrospective
Togo (Kloto) 1991 19 241 119,0 (127-154) ND Rétrospective

*Pour 100 000 personne-année de suivi ; ND= non disponible

111.2.2. Prévalence de la maladie.

Selon les données récentes I’OMS, environ 5% de la population mondiale connaitra une
crise d’épilepsie au cours de sa vie ; et on estime a 50 millions le nombre de personnes
touchées par 1’épilepsie dans le monde, soit une proportion de PSE evolutive de 4 a
10%o. La prévalence moyenne de D’épilepsie est estimée autour de 8,2%0 dans
I’ensemble de la population mondiale [21]. L’Afrique sub-saharienne et I’Amérique
latine ont les prévalences les plus ¢€levées avec respectivement 15,4%o0 et 12,4%o, par
comparaison aux prévalences observées en Europe et en Amérique du nord (5 a 10%o)
[4]. Au nord de I’Afrique (Maghreb) et au Moyen orient, la prévalence de 1’épilepsie
retrouve les chiffres les plus bas en Arabie Saoudite avec une médiane de 2,3%o, et les
plus élevés au Soudan (6,5%o) et au Maroc (de 11%o) [22]. La prévalence de 1’épilepsie
sur la durée de la vie, c'est-a-dire le nombre de personnes qui, a I'heure actuelle dans le
monde, souffrent d'épilepsie, ou en ont souffert par le passé (pendant leur enfance) ou
en souffriront a I'avenir (pendant leur vieillesse par exemple), pourrait s'élever a preés de
100 millions de personnes [20]. La répartition de cette pathologie dans le monde est
inégale. Pres de 80% des PSE vivent dans les PED et trois épileptiques sur quatre ne
sont pas traités ou ne regoivent pas un traitement adéquat dans ces PED [18,21].
Beaucoup de facteurs expliquent cette surreprésentation des PSE dans les PED. En effet,
les traumatismes craniens, les pathologies parasitaires (paludisme, cysticercose),
virales, bactériennes, les pathologies périnatales, ou bien 1’origine génétique sont mis
en cause [18,19].



Tableau Il : Prévalence de I’épilepsie en Afrique subsaharienne 1982-2013(Ba-Diop et al., 2014).

Pays Année | Effectifs | Prévalence% (IC | Méthode | Population | Pays Année | Effectifs | Prévalence% Meéthode | Population
95%) (1C 95%)

Afrique de Ouest

Bénin 2012 13046 8,0(6,59-9,74) DTD Rurale Ethiopie* 2006 1154 29,5(19,7-39,3) | DTD Rurale

Bénin 2007 1232 10,6(5,9--8,5) CS Urbaine Kenya 1994 7450 4,0(2,6---5,4) | DTD Rurale

Bénin (Cotonou) 2003 1400 7,9(4,5--14,5) CS Urbaine Kenya 1988 2960 18,2(13,3-23,0) | DTD Rurale

Bénin (Dangho) 2007 737 31,0(18,4-455) | CS Rurale Kenya (Kilifi) 2008 10218 41,0(31,0-51,0) | CS Rurale

Bénin (Zinvie) 2000 3134 15,9(22,3-44,3) | DTD Rurale Kenya (Kilifi) 2013 233881 3,8(3,5--4,0) | DTD Rurale

Burkina Faso 1993 16 627 10,6(9,1--12,2) CS Rurale Kenya 2008 151 408 2,9(2,5---3,2) DTD Rurale

Burkina Faso 2012 888 45,0(33,0-60,0) | CS Rurale Tanzanie 2008 7399 13,2(11,9-14,5) | CS Rurale

Gambie 2002 16 200 4,9(4,5---5,3) DTD Rurale Tanzanie 2012 38523 2,9(2,4---3,5) | CS Rurale

Ghana (Kintampo) 2013 129 812 4,9(4,5---5,3) DTD Rurale Tanzanie (Hai) 2012 104 889 2,9(2,5---3,2) CS Rurale

Cote d’ivoire 1988 1176 7,6(2,6--12,6) CS Rurale Tanzanie (Ifakara) 2013 104 889 7,2(6,5---7,8) CS Rurale

Cote d’ivoire 1995 920 59,0(43,7-74,2) | CS Rurale Tanzanie* 2005 4905 7,4(5,0---9,8) | DTD Rurale

Cote d’ivoire 1990 309 74,4(43,0-104,9) | CS Rurale Tanzanie* 1992 18 183 12,1(10,5-13,7) | CS Rurale

Libéria 1983 4436 28,0(23,1-32,8) | CS Rurale Uganda 1996 4743 13,0(9,7—16,2) | DTD Rurale

Mali 2000 5243 13,3(10,5-16,7) DTD Rurale Uganda 2010 440 2,0(1,94-2,20) | DTD Rurale

Nigéria 1989 2925 6,2(3,4---9,0) CS Rurale Uganda (Igangamayuge) 2013 60 186 5,0(4,4--56) | CS Rurale

Nigéria (Aiyété) 1982 903 37,0(24,7-49,3 CS Rurale

Nigéria (Igho-Ora)* | 1987 18 954 5,3(4,2--6,3) CS Urbaine

Sénégal 1986 7682 8,3(6,2--10,4) CS Rurale

Sénégal 2005 4500 14,2(10,7-17,7) | CS Urbaine

Togo (Kozah) 1989 5264 16,7(13,2-20,2) CS Rurale

Togo (Tone)* 2000 9155 18,6(15,8-21,3) DTD Rurale

Togo (Batamariba)* | 2007 6449 15,7(12,7-19,2) | CS Rurale

Afrique Centrale | Sud de PAfrique ]

Cameroun 2007 1898 5,4(27,4-43,4) DTD Rurale Madagascar* 2004 925 23,5(11,6-30,0) | DTD Urbaine

Cameroun (Keleng) 2008 181 134,5(90,0-178,0) | DTD Rurale Afrique du Sud 2000 6692 7,3(5,3--9,3) CS Rurale

Cameroun (Bilomo) 2000 1900 58,4(47,8-60,0) CS Rurale Afrique du Sud (Agincourt) 2013 82 818 3,4(3,0—3,8) DTD Rurale

Cameroun 1989 500 70,0(47,6-92,3) CS Rurale Zambie 2004 55 000 12,5(11,6-13,4) | DTD Rurale

DTD= Porte a porte ; CS=Transversale ; NA=non disponible ;*Epilepsie active ; IC=intervalle de confiance



111.2.3. La mortalite.
Les données sur la mortalité sont peu nombreuses dans la littérature. Le déces des PSE

peut étre : directement li¢ a la maladie (par exemple lors d’'un EDME non contr6lé) ; ou
indirectement (par exemple lors d’un accident dangereux secondaire a une crise : chute,
accident de la voie publique, noyade, brulures...; ou lors d’une maladie cérébrale sous-
jacente comme une tumeur ou une infection). Le taux de mortalité standardisé est en
moyenne 2 a 3 fois plus élevé que dans la population générale et beaucoup plus
important dans les populations de patients ayants une épilepsie sévere [23]. Dans les
PED, les données sont rares, et un taux brut de mortalité annuel 2 fois plus élevé
(31,6%0) a été relevé en Afrique subsaharienne [23]. Au Bénin, une étude menée sur une
cohorte de 123 PSE a permis de calculer un taux de mortalité annuel moyen de 20,8%o
en milieu rural [2], et une autre étude realisee au Kenya avait confirmé ces résultats,
mettant en évidence un plus grand risque de mortalité pour les PSE ceci d’autant plus si
la maladie était mal controlée [24].

111.3. PHYSIOPATHOLOGIE.

La survenue des crises épileptiques résulte de 1’activité hypersynchrone et anormale de
grandes populations de neurones cérébrales. Cette décharge épileptique critique peut
étre objectivee par I'enregistrement de I'EEG s'il est réalisé au cours de la crise. A 1’¢état
normal, les concentrations électrolytiques (Na+, K+), de part et autre de la membrane
neuronale, définissent un potentiel de repos et les influences excitatrices ou inhibitrices
qui agissent sur chaque neurone se somment algébriquement pour maintenir un certain
état d'équilibre. La survenue d'un déséquilibre entre les processus excitateurs et
inhibiteurs en faveur des premiers est un elément déterminant dans l'apparition d'une
crise d'épilepsie [25]. Quels que soient le type et I’étiologie de 1’épilepsie,
I’hyperexcitabilité d'un groupe de neurones (€pileptogenese) correspond a une rupture
d’équilibre a plusieurs niveaux, soit:

v' Au_niveau_membranaire par altération de la membrane neuronale et/ou des
systemes enzymatiques qui régissent les répartitions ioniques intra et
extracellulaires par dysfonctionnement des canaux ioniques voltages-dépendants
(Na-K-ATPase membranaire). La mutation des génes codant, soit pour les sous-
unités structurelles des canaux ioniques voltage-dépendants, ou soit pour les sous-
unités des canaux ligan-dépendants, serait impliquée dans plusieurs syndromes
d’épilepsie génétique comme 1’épilepsie frontale familiale nocturne ou le syndrome
de crises néonatales bénignes [26,27]. Certains auteurs pensent que 1’agression
initiale engendre une modification de 1’expression des genes qui aboutit a une
production de protéines différentes de celles exprimeées au niveau du tissu sain [28].




v Au niveau synaptigue par un déséquilibre de 1’équilibre entre le systéme inhibiteur
GABAergique et le Systeme excitateurs glutamatergique résultant : soit d’une
hyperactivité des afférences excitatrices dont le neuromédiateur principal est le
glutamate et/ou d'une déficience des afférences inhibitrices qui dépendent surtout
de l'acide gamma-amino-butyrique (GABA) ; soit du réle modulateur joué par
d'autres substances comme I'acétylcholine, les catécholamines, la sérotonine et de
nombreux neuropeptides [29].

V' Au niveau de ’environnement neuronal, notamment les contacts interneuronaux,
entre les cellules gliales et les neurones, et la perturbation de la barriere
hématoencéphalique. L’environnement neuronal est dépendant des interactions
avec le systéeme vasculaire qui fait intervenir la barriere hématoencéphalique
(BHE), les cellules et le liquide céphalorachidien (LCR). Les anomalies au niveau
de chacune de ces interactions interviennent dans 1’apparition de 1’épilepsie [30].

Les manifestations cliniques dépendent plus de la localisation du foyer épileptogene

que de sa cause. Elles dépendent aussi de la maniere dont les excitations du foyer

épileptogene se propagent au reste du cerveau [25]. Nous observerons donc :

> Les crises d’épilepsie généralisées avec comme manifestations cliniques convulsion
tonique et clonique, et perte de connaissance si tout le cerveau est atteint ;

> Les crises d’épilepsie partielles ou focales si le foyer ne parvient a exciter que les
régions voisines, et les manifestations cliniques seront fonction de la situation du
foyer et de I’extension du tissu nerveux qu’il peut exciter. Une crise focale peut
secondairement se géneraliser, et la mise en évidence d'un symptéme inaugural, qui
traduit la décharge initiale et se répete a chaque crise successive, prend ici une grande
valeur localisatrice car il renseigne sur la région du cortex initialement concernée:
aire frontale ascendante pour les crises bravais-jacksoniennes, aire pariétale pour les
crises sensitives, aire occipitale pour les crises auditives, etc... [25].

[11.4. CLASSIFICATION.

— Histoire et développement.

Avant le concept de syndrome, 1’épilepsie était généralement considérée comme une
seule affection pouvant se présenter avec des caractéristiques variables. Peu apres avec
le temps, on a compris que 1’épilepsie n’était pas une seule entité, mais qu’elle
correspondait a un ensemble d’affections trés variées, tant sur le plan étiopathogénique
que sur le plan pronostic et thérapeutique, se manifestant sous formes de crises (Il n’y
avait donc pas une epilepsie mais des éepilepsies). Devant cette problématique, il est
devenu nécessaire pour I’OMS d’élaborer une classification de ces différentes crises
épileptiques afin d’avoir un langage commun pour décrire les phénoménes épileptiques,
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et fournir aux médecins un systéeme diagnostique standardisé, permanent et utilisable
universellement leur permettant d’établir le diagnostic, d’en déduire le traitement
adapté, et aussi établir le pronostic devant un patient donné [31].

La premiere version officielle de la classification des crises et syndromes épileptiques
a été réalisée par Gastaut en 1970. En 1981, cette classification a été révisée par ’'ILAE,
et la nouvelle classification reposait sur la description électroencéphalographique et
clinique des différents types de crises. Son originalité est qu’elle a introduit la distinction
des crises partielles en deux sous-groupes : les crises partielles simples et complexes,
selon qu’il existait ou non a une altération de la conscience associée [32].

En 1989, dans le but de rendre plus homogene le diagnostic basé sur plusieurs eléments
notamment le type et l’origine des crises, la localisation cérébrale, les facteurs
déclenchant, I’age de début, la gravité et le pronostic; I'ILAE a proposé une
classification des épilepsies et des syndromes épileptiques [33]. Cette classification était
plus ou moins liée a la classification des crises de 1981 puisqu'elle conservait la
distinction entre crises d’épilepsie géneralisées et focales, mais proposait une
terminologie spécifique en fonction de I'étiologie ce qui a permis de distinguer : les
épilepsies idiopathiques définies par leurs caracteres électrocliniques, habituellement
age-dépendantes sans cause organique, repondant a un facteur génétigue plus ou moins
évident ; les épilepsies cryptogenétigues répondant a aucune cause identifiable par les
moyens diagnostiques usuels et pour lesquels aucun antécédent n’est retrouvé ; et les
épilepsies symptomatiques, conséquences d’une ou plusieurs atteintes cérébrales
identifiées ou suspectées, fixées ou eévolutives, ou secondaires a des troubles
métaboliques. En 2010, ’ILAE a proposé une révision des concepts et des approches
pour la classification de différentes formes de crises épileptiques et des épilepsies. Cette
proposition a voulu tenir compte des avancées obtenues dans les domaines des
neurosciences en intégrant les apports cliniques, génétiques, neurobiologiques et ceux
de la neuroimagerie [34]. Ainsi, tout en gardant la liste des syndromes déja connus, cette
classification a introduit de nouvelles terminologies :

e Le terme «idiopathigue» fut remplacé par le terme «présumeé génétigue», une
épilepsie génétique étant la conséquence d’une anomalie génétique connue ou
présumee dont les crises sont la principale manifestation;

e Le terme «symptomatique» a fait place au terme «structurelle/métabolique», la
nouvelle désignation mettant en avant ’existence d’une cause dont le rapport
avec 1’épilepsie n’est pas forcément direct ;

e Le terme «cryptogénique » a laissé la place au terme «cause inconnue » qui
semble mieux indiqué d’autant que la nature de la cause sous-jacente demeure
jusque-la inconnue.
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Figure 1 : Classification des Crises Epileptiques par la LICE (Berg et al., 2010)

Classification des crises

Crises focales
impliquant des réseaux limités a un seul hémisphére.

Crises Généralisées
Impliquant rapidement des réseaux bilatéraux.

1
seriues

Inconnues

Données insuffisantes
pour classer les crises
comme focales ou
généralisées.

Caractérisées par un ou plusieurs
symptomes :

Aura.

Moteurs.

Végétatifs.

Myocloniques

Tonico -

clonique Myocloniques.

myoclono-
atoniques.

myoclono-

Absences avec .
toniques.

symptomes particuliers :
e  absences myocloniques

e Spasmes
épileptiques.

Atypiques

Conscience/ Réponse a la stimulation :
altérée (discognitive) ou préservée.

e  Autres.

Peut évoluer vers:

Crise bilatérale convulsive FEEEEEEE———

Changements majeurs de la terminologie et des concepts.

®  myoclonies palpébrales

Nouveau terme et concepts Exemples

Ancien terme et concept

Etiologie

Canalopathies, Déficit en
GLUT-1, etc...

-Génétique : I’anomalie génétique contribue directement a 1’épilepsie et
les crises épileptiques sont le principal symptome de 1’affection

sclérose tubéreuse,
malformations corticales, etc...

-Structurelle-métabolique : en relation avec une anomalie structurelle
ou métabolique du cerveau.

-Inconnue : la cause est inconnue ; et peut étre génétique, structurelle ou
métabolique.

-ldiopathique: présumé génétique

-Symptomatique : secondaire a une
anomalie ou lésion connue du cerveau.
-Cryptogénique : présumé
symptomatique.

Terminologie

Termes qui ne sont plus recommandés

-Autolimité: tendance a se résoudre spontanément avec le temps
-Pharmacosensible : probabilité élevée d’étre controlée par le traitement

-Crises focales : décrites par les symptdémes subjectifs : aura, moteurs,
végétatifs et discognitifs.

-Evoluant vers une crise convulsive bilatérale : par ex; tonique,
clonique, tonico-clonique

Bénigne
Catastrophique

Partielle complexe
Partielle simple

Secondairement généralisée




Figure 2 : Proposition de la classification des syndromes épileptigues par la LICE (Berg et al., 2010)
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Syndromes Electrocliniques et Autres Epilepsies Groupés par Spécificité de Diagnostic.

Syndromes électrocliniques.

Exemples d’organisation des syndromes par age typiques de présentation*.

Nouveau-né:

- crises néonatales
bénignes™*.

- Epilepsie néonatale
familiale bénigne

(BFNE)

- encéphalopathie
myoclonique précoce
(EME)

-Syndrome d’Ohtahara

Nourrisson:

- Crises fébriles?, crises fébriles
plus

- Epilepsie bénigne du nourrisson

- Epilepsie familiale bénigne du
nourrisson

- syndrome de West

- syndrome de Dravet

-Epilepsie myoclonique du
Nourrisson (MEI)

- encéphalopathie myoclonique
des affections non progressives

- Epilepsie du nourrisson avec
crises migrantes

Enfants:

- crises fébriles”, crises fébriles plus (FS+)

- Syndrome de Panayiotopoulos

- Epilepsie a crises myoclono-atoniques (précédemment
astatique)

- Epilepsie absence de I'enfant (CAE)

- Epilepsie bénigne avec pointes centrotemporales (BECTS)

- Epilepsie frontale nocturne autosomique dominante (ADNFLE)

- Epilepsie a crises occipitales de début tardif (Type Gastaut)

- Epilepsie avec absences myocloniques

- Syndrome de Lennox-Gastaut

- encéphalopathie épileptique avec pointes-ondes courtes au
continue au cours du sommeil (CSWS)#

- Syndrome de Landau-Kleffner (LKS)

|
Adolescent-Adulte:

- Epilepsie absence de
I'adolescent (JAE)

- Epilepsie myoclonique
juvénile (JME)

- Epilepsie a crises généralisées
tonico-cloniques dominantes

- Epilepsie a symptomatologie
auditive autosomique
dominante (ADEAF)

- autres formes d’épilepsie
temporale familiale

|

Epilepsie dont I’age
de début est moins
spécifique :

- Epilepsie focale
familiale foyer
variable (enfant et
adulte)

- Epilepsies
myocloniques
progressives

- Epilepsie reflexes

Constellations distinctes/Syndromes chirurgicaux

Epilepsie non syndromiques**

Constellations distinctes/Syndromes chirurgicaux

- Epilepsie temporale mesiale avec scléroses hippocampiques
- Syndrome de Rasmussen
- Crises gélastiques sur hamartome hypothalamique
- Hémiconvulsion — hémiplégie - épilepsie

hétérotopies, etc.)

Epilepsies en relation avec une cause structurelle-métaboliques :
- malformations du développement cortical (hémimégalencephalie,

- Syndromes neurocutanés (sclérose tubéreuses, Sturge-Weber, etc.)
- Tumeurs, Infections, Traumatismes, Angiomes
- Souffrances périnatales, Accidents vasculaires, etc.

*La classification en syndrome électroclinique est indépendante des étiologies.
~ Habituellement non diagnostiquée en tant qu’épilepsie.

# Parfois nommée état de mal électrique du sommeil lent.

Epilepsie de
cause inconnue.

** Formes d’épilepsies ne pouvant pas entrer dans le cadre d’un syndrome ou
d’une constellation.

Cette proposition est en évolution...
http://Community.ilae-epilepsy.org/http
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111.5. ETIOLOGIES ET FACTEURS DE RISQUE.

111.5.1. Facteurs génétiques.
Ils sont présents dans de nombreuses épilepsies, sans qu’il soit toujours possible d’en

¢valuer I'importance. Le fait qu’il existe plusieurs PSE au sein d’une méme famille ne
signifie pas que nous sommes forcément en présence d’un mode de transmission
monogénique. A I’inverse, I’absence d’antécédent familial ne permet pas d’exclure une
origine monogeénique. Une enquéte familiale détaillée et une bonne analyse électroclinique
peuvent orienter vers une épilepsie familiale d’origine monogénique [34]. Du point de vue
génétique, on distingue: les épilepsies polygéniques et multifactorielles, plus fréquentes et
les épilepsies monogéniques plus rares, mais plus facile a étudier [25].

L’existence d’atypies ¢€lectrocliniques, d’une comorbidité cognitive ou d’un syndrome
malformatif doit aussi faire rechercher une origine génétique. En effet, 1’épilepsie peut étre
associée a des maladies se traduisant par des anomalies chromosomiques comme la
trisomie 21 ou le Syndrome d’ Angelman [35]. Le taux moyen de ces facteurs se situe entre
10 et 15 % en Afrique [36], alors que ce n’est le cas que pour 5 % des patients aux USA
[37]. Les PED, I’Afrique surtout, ont un role considérable a jouer dans la recherche
génétique de ’épilepsie, a cause du large effectif des familles [36].

111.5.2. Facteurs acquis.
a) Facteurs pré et périnataux.

Pendant la vie intra utérine, les proportions de causes probables d’une épilepsie sont tres
variables dans la littérature, et vont de 1 a 36 % (en moyenne 9 % + 8). Ces causes sont
sans doute majeures en Afrique du fait des nombreuses naissances a domicile, sans aide
qualifiée, ou d’accouchements difficiles en milieux sous-équipés [38]. On compte parmi
cux les malformations cérébrales, les infections du SNC (toxoplasmose, CMV,...), les
intoxications survenant pendant la vie intra-utérine,...Pendant la période néonatale, il
s’agirait d’encéphalopathies ischémiques ou hypoxiques, de traumatismes obstétricaux,
consommation de certains sédatifs par la mére pendant la grossesse,...D’autres facteurs
peuvent aggraver la situation : anémie, multiparité, prématurité, malnutrition, infections
maternelles [38]. Au Nigeria, une étude faite sur des nourrissons atteints d’épilepsie a
révelé que 48% des cas étaient dus a une asphyxie a la naissance, a une infection ou a une
hypoglycémie [39]; et en Afrique du Sud, chez 50% des enfants souffrant de crises
répétées, la maladie était apparue avant 1’age de 2 ans, et il y avait des antécédents de
complications périnatales (32% des cas) et de meningite (11% de cas) [4].

b) Maladies infectieuses.

Les affections parenchymateuses cerébrales (méningo-encephalites bactériennes,
encephalites virales, abcés cérébraux), sont particulierement eépileptogénes. Sont
particulierement incriminés dans les PED :
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e les méningites et les encéphalites bactériennes (notamment les méningites a
méningocoques ; une mention particuliere concerne la méningite tuberculeuse qui
peut entrainer une épilepsie sequellaires dans 8 a 14 % des cas) [40]. Mbonda et al
ont trouvé 18 % d’épilepsies sequellaires chez 144 enfants hospitalisés pour
méningite bactérienne a Yaoundé (Cameroun) [41].

e certaines parasitoses (paludisme, cysticercose, onchocercose, loase) qui sont a
I’origine des crises €pileptiques ou d’épilepsies sequellaires, soit par encéphalite
diffuse, soit par localisation intracérebrale du parasite [42,43]. En effet, la
neurocysticercose due a la localisation intracerébrale des larves de Tania solium est
considérée comme la cause la plus fréquente d’épilepsie tardive dans les PED,
surtout musulmans [27]. Une étude faite au Pérou a conclu que c’était I’une des
principales causes de crise épileptique Amérique latine [44].

e [l’infection a VIH au cours de laquelle les manifestations épileptiques rendent
compte du neurotropisme du virus ou d’une affection opportuniste favorisée par
I’immunodépression (comme la toxoplasmose, la tuberculose, la cryptococcose). La
neurosyphilis est aussi incriminée [40]. Les affections febriles extra-cérébrales
(infections virales ORL, fiévres éruptives...) peuvent entrainer, sous I’influence ou
non d’une prédisposition génétique, des convulsions hyperthermiques [40].

c) Traumatismes craniens.

Des crises épileptiques peuvent survenir précocement apres un traumatisme cranien (dans
la semaine qui suit) et dans ce cas, elles ne se répéteront pas obligatoirement ; ou
tardivement (jusqu’a deux ans apreés I’accident), réalisant alors 1’épilepsie post-
traumatique. Des antécédents de traumatismes craniens ont été retrouvés en moyenne chez
8 % (£ 5) des patients épileptiques (5 % dans les pays industrialisés). Les AVP, (fréquents
en Afrique en raison de 1’absence d’une bonne régulation du trafic, du port de la ceinture
de sécurité ou du casque pour les motocyclistes) constituent la principale cause des
traumatismes craniens. lls peuvent aussi étre dus a des accidents du travail, a des blessures
lors de guerres, ou a de sports violents [40].

111.5.3. Autres facteurs.

D’autres facteurs peuvent étre a 1’ origine de I’épilepsie ou favoriser son apparition. Ils sont
dominés par : les tumeurs cérébrales et les maladies cérébro-vasculaires ; les facteurs
toxiques (alcool ; drogues ; les métaux lourds comme le plomb, le méthanol...); les
facteurs médicamenteux (les neuroleptiques et les antidépresseurs si surdosage ; les
benzodiazépines et les barbituriques si sevrage brusque ; I’isoniazide, la théophylline, ...) ;
les modifications métaboliques (troubles de 1’équilibre glycémique, hyponatrémies,
hypocalcémies,...) ; certaines conditions (manque de sommeil, stimulations limuneuses
intermittentes ou les convulsions febriles surtout chez 1’enfant) [21].
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111.6. DIAGNOSTIC.
I11.6.1. Diagnostic positif.

111.6.1.1. Crises généraliseées.
On distingue 6 types de crises :

a) Les absences.
Essentiellement rencontrées chez 1I’enfant et ’adolescent, elles se traduisent par une rupture

breve de la conscience, parfois associée a de signes discrets comme des clonies palpébrales,
des automatismes gestuels, voire des phénomenes toniques de la téte. Lors de 1’absence, le
malade interrompt 1’activité en cours, reste immobile, le regard dans les vagues et ne réagit
pas a I’appel. Lorsqu’il reprend conscience, il reprend I’activité 1a ou il I’avait laissé
[45,46].

b) Les crises myocloniques.
Elles se traduisent par de secousses isolées et en éclair d’un groupe de muscles entrainant

contraction et mouvement d’un ou plusieurs membres ou du tronc. Elles sont explosives,
brutales et se produisent souvent en salves. Lorsqu’elles affectent les membres supérieurs,
elles font lacher et/ou projeter les objets tenus par le malade tandis qu’elles peuvent
provoquer une chute si ce sont les membres inférieurs qui sont atteints. Du fait de leur
rapidité éclaire, elles ne s’accompagnent pas de troubles de la conscience. Les myoclonies
sont rythmees par le sommeil, survenant plus volontiers lors de la phase de réveil au matin
et en fin de journée [45,46].

c) Crises cloniques.
Elles sont constituées de secousses cloniques bilatérales, souvent asymétriques

progressivement alenties, de durée variable. Elles surviennent en général dans le cadre des
convulsions fébriles, chez le nourrisson et le jeune enfant. Le plus généralement, en
grandissant, I’enfant ne présentera plus de crise [45,46].

d) Crises toniques.
Elles se traduisent par une contraction musculaire soutenue, non vibratoire, durant quelques

secondes a une minute, toujours associées a une altération de la conscience et a des troubles
vegetatifs. Elles sont soit axiales inclinant la téte en avant ou en arriere ; ou soit
axorhizomeliques avec elévation des épaules et des membres supérieur [14]. Elles se
rencontrent électivement dans les encéphalopathies épileptoides infantiles, et surviennent
surtout la nuit pendant le sommeil [45,46].

e) Crises atoniques.

Egalement rencontrées dans le cadre des encéphalopathies épileptiques infantiles, elles sont
caractérisées par une diminution et/ou abolition du tonus postural, de faible durée, se
manifestant par une perte du tonus des muscles de la nuque et une chute en avant de la téte
et/ou un affaissement du corps, sans prodrome avec perte bréve de la conscience. Le sujet
demeure au sol en résolution musculaire compléte [45,46].
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f) Crises tonico-cloniques.
Elles débutent par un cri inaugural et se déroulent en trois phases :

e Phase tonique (10 a 20 secondes) : contraction de 1’ensemble de la musculature

squelettique d’abord en flexion puis en extension, accompagnée d’une abolition de
la conscience, des troubles végétatifs (mydriase, hypersécrétion bronchique...),
parfois de morsure de la langue. Puis tétanisation progressive des muscles.

e Phase clonigue (30 secondes) : relachement intermittent de la contraction
musculaire tonique, entrainant des secousses bilatérales brusques et intenses.

e Phase post-critigue ou résolutive (quelques minutes a quelques heures) :
hypotonie, obnubilation profonde de la conscience, relachement musculaire
complet, éventuellement perte d’urine, reprise de la respiration alors ample et
bruyante, génée par 1’hypersécrétion bronchique et salivaire. Amelioration

progressive de 1’état de conscience, laissant parfois place a une confusion mentale
transitoire post-critique pouvant aller jusqu’a une heure [45,46].

Au décours de la crise, le patient ne garde aucun souvenir de la crise et se plaint souvent
de cephalées et de myalgies et/ou de douleurs en relation avec un traumatisme di a la chute
initiale [45].

111.6.1.2. Crises partielles ou focales.
Les crises partielles sont classées en :

a) Crises partielles simples.

Elles sont par définition caractérisées par une integrité de la conscience. On distingue : les
crises partielles simples avec signes moteurs (crises somatomotrices avec marche
jacksonienne, crises posturales, crises phonatoires,...) ; les crises partielles simples avec
signes sensoriels ou sensitifs (manifestations hallucinatoires : éclairs, points lumineux,
scotomes,...); les Crises partielles simples avec signes végétatifs : digestifs
(hypersalivation, nausée...), circulatoires ou vasomotrices (palpitations, paleur...) ; et les
Crises partielles simples avec signes psychiques (manifestations dysmnésiques et
cognitives, manifestations psycho-sensorielles : illusions, hallucinations...) [45,46].

b) Crises partielles complexes.

Elles sont caractérisées par une altération initiale ou secondaire de la conscience et une
amneésie post-critique plus ou moins prononcée. Elles s’accompagnent volontiers
d’activités automatiques, de manifestations motrices involontaires eupraxiques ou
dyspraxiques de plusieurs variétés : les automatismes oro-alimentaire (machonnement et
pourléchages des lévres,...) ; les automatismes gestuels dirigés soit vers le sujet lui-méme
(mouvement des mains, grattages ; boutonner et/ou déboutonner ses habits), soit vers
I’environnement (manipulation d’objet, saisie du bras ou la main d’un témoin) ; les
automatismes verbaux (exclamation onomatopée, chantonnement,...) ; et les automatismes
ambulatoires comme la marche de va-et-vient [45,46].
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c) Les crises partielles secondairement généralisees.

On retrouve ici toutes les formes de crises partielles (simples ou complexes), pouvant se
géneraliser. Ces crises sont symétriques ou asymétriques, toniques, cloniques ou tonico-
cloniques. Parfois la généralisation survient si rapidement que les symptémes focalisés
passent inapercu [45,46].

111.6.1.3. Les crises inclassables.

Certaines crises restent non classées, soit par absence de renseignements cliniques
suffisants (certaines crises convulsives nocturnes par exemple), soit en raison d’une
sémiologie déroutante (certaines crises néonatales par exemple) [45].

111.6.2. Diagnostic différentiel.

Des affections variées peuvent étre confondues avec 1’épilepsie telles que : l|a méningite ou
[’hémorragie sous-arachnoidienne ; toutes les causes de convulsions (faudra éliminer les
convulsions fébriles chez 1’enfant); les accident ischémique transitoire (aphasie transitoire,
deéficit sensitif ou moteur transitoire) ; les syncopes (vasoplégiques et cardioplégiques) qui
résultent d’une réduction transitoire et globale de la perfusion cérébrale avec une hypoxie
associée ; la migraine basilaire, variante rare, rencontrée le plus souvent chez I’adolescent
et le jeune adulte; [es crises d’hystérie et les troubles psychogenes (crise psychogéne non
épileptique, les attaques de panique et d’anxiété avec hyperventilation) ; et/ou les troubles
du sommeil (comme la narcolepsie avec cataplexie, les parasomnies, les troubles du
comportement en sommeil paradoxal) [25,46].

111.7. EXPLORATIONS COMPLEMENTAIRES EN EPILEPTOLOGIE.

a) Electroencéphalogramme (EEG).

L’EEG doit étre systématique devant toute manifestation paroxystique €évoquant une
origine probablement épileptique [47]. 1l permet au clinicien de recueillir des arguments
pour le diagnostic positif, pour la classification et de surveiller le patient (en cas de
modifications de la symptomatologie ou de la fréquence des crises, lorsqu’on envisage
I’arrét du traitement). Les anomalies EEG sont regroupées en anomalies paroxystiques
intercritiques (survenant dans l’intervalle des crises), et en anomalies paroXxystiques
critiques (contemporaines des crises épileptiques) [48,49]. L’enregistrement EEG-vidéo
de scalp, de longue durée (24 heures sur 24heures , le plus souvent 7 jours sur 7) est
I’examen clé du bilan préchirurgical, car il confirme d’une part la nature épileptique des
manifestations, précise le caractére partiel de 1’épilepsie et vise a identifier le foyer
épileptogene, grace aux anomalies épileptiques intercritiques et a I’expression EEG des
débuts de crises [50]. Toutefois, il faut garder a 1’esprit qu un EEG normal n’écarte pas le
diagnostic et qu'un EEG perturbé devant une clinique non évocatrice ne permette pas
d’affirmer une épilepsie [47,48].
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b) La Magnétoencéphalographie (MEG).

Elle est apparue 40 ans apres la découverte de I’EEG. Le principal avantage du MEG sur
I’EEG est de traverser la boite cranienne et ses différentes enveloppes pratiquement sans
déformation. La transparence du crane au MEG fait que le signal recueilli sur le scalp soit
plus ‘‘ramassé’’ (étroitement limité dans I’espace) que sa contrepartic EEG qui subit un
¢talement li¢ aux inhomogénéités de conduction. Un autre atout du MEG est d’étre calculé
sans référence, et donc de supprimer 1’éternel probléme de la localisation de 1’électrode de
référence que 1’on connait avec I’EEG [48,49].

c) Le Scanner cérébral.

Les indications du scanner en épileptologie ont largement diminué depuis I’apparition de
I’IRM. 11 persiste néanmoins des circonstances dans lesquelles le scanner reste indiqué :
— lorsque ’on est confronté au bilan d’une épilepsie nouvellement diagnostique, le
scanner (dont les délais d’obtention sont en général treés courts) peut constituer 1’examen
de premiere intention ; — en cas de premiére crise, partielle ou secondairement généralisée,
associée a des signes neurologiques focaux ; — lorsque le patient présente des contre-
indications a I’[RM, le scanner devient alors le seul examen d’imagerie anatomique
disponible ; — ou lors des indications classiques du scanner en neurologie comme : la mise
en évidence d’un processus expansif intracranien tumoral, d’une ischémie ou d’une
hémorragique cérébrale, d’un processus infectieux ; le suivi des complications d’un
traumatisme crénien,...[48, 51].

d) L’imagerie par résonnance magnétique (IRM).

En épileptologie, comme dans la plupart des pathologies neurologiques, I’IRM représente
a I’heure actuelle le seul examen morphologique a réaliser. Ainsi, un examen IRM doit étre
demandé devant toute crise d’épilepsie partielle ou méme indéterminée, nouvellement
diagnostiquée [47, 49]. Le but IRM est de détecter une éventuelle lésion épileptogene:
séquelles d’hypoxie-ischémie périnatale et les autre malformations vasculaires, les
malformations cérébrales, les infarcissements et les séquelles de traumatismes, les
tumeurs,... [48, 50]. La sensibilité de I’'IRM pour la détection d’anomalies en rapport avec
une épilepsie est estimée a environ 90%, bien supérieur a celle du scanner cérébral. Les
objectifs de I'[RM dans le bilan préopératoire des patients souffrant d’une épilepsie
partielle pharmacorésistante sont multiples : identifier une anomalie structurelle causale,
localiser précisément la Iésion et ses rapports avec les zones éloquentes et évaluer le
pronostic fonctionnel post-opératoire [50,52].

e) Imagerie fonctionnelle.

On vy retrouve: la Tomographie par Emission de Positon (TEP); la Tomographie
d’Emission Monophonique (TEMP) ; la Spectroscopie RMN et I’IRM fonctionnelle [48,
49,51].
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f) Examens biologiques.

Ces examens sont souvent demandés dans le cadre d’un diagnostic étiologique et selon le
contexte clinique. Ainsi peuvent étre demandés les examens comme : I’ionogramme
sanguin, la calcémie ou la glycémie (pour ¢éliminer un trouble métabolique) ; I’
hémoculture et la NFS complete ; une PL ; la recherche des toxiques dans le sang et les
urines, ou bien le dosage de la carboxyhémoglobine et des MAE dans le sang [47,48].

111.8. TRAITEMENT DE L’EPILEPSIE.

Schématiquement, seule la thérapeutique symptomatique des acces épileptiques est le plus
souvent envisagée lors du traitement anti-épileptique c’est-a-dire que 1’objectif du
traitement est d’essayer de réduire la fréquence des crises avec le minimum d’effets
indesirables [48]. Le traitement antiépileptique comporte un volet chimiothérapie ayant
trait aux médicaments utilisés, une psychothérapie pour les épilepsies intriquées et un volet
chirurgie généralement réservé aux formes résistantes aux traitements médicaux. Plusieurs
MAE sont actuellement utilisées, les plus utilisés dans les PED étant : le Phénobarbital, la
Carbamazépine, le Valproate de sodium et la Phenytoine [48].

111.8.1. Traitement médical.

111.8.1.1. Quand débuter le traitement et Comment débuter le traitement ?
La mise en route du traitement médical antiépileptique obéit a un certain nombre de régles
selon Weber [47,51] :

> Deébuter le traitement si certitude du diagnostic de 1’épilepsie sur des bases cliniques,
électroencéphalographiques et neuroradiologiques ;

» Informer le patient et/ou son entourage sur sa maladie et sur le traitement qu’on lui
prescrit (un traitement mal compris est généralement mal accepté et mal suivi) ;

> La monothérapie doit étre de regle dans tout traitement initial car elle est la solution
habituellement la plus efficace et la plus économique au point de vue des effets
secondaires. Cette monothérapie est instituée progressivement avec des paliers, plus
ou moins longs selon les molécules, pour s’assurer d’une bonne tolérance. I1 faut viser
une posologie minimale efficace, et chaque médicament a une dose optimum qu’il
est inutile voire dangereuse de dépasser. La dose prescrite a la mise en route du
traitement correspond en général au 2/3 de la posologie théorique et sera atteinte
progressivement en une ou deux semaines.

» Si une nouvelle crise survient, il convient d’augmenter toujours progressivement la
posologie du médicament choisi jusqu’a : soit une suppression totale des crises, soit
I’apparition d’effets indésirables. Le choix de [IDantiépileptique dépend
essentiellement : du type de crise et des symptomes ; de la fréquence et de la duree
des crises, de I’efficacité et des effets secondaires du médicament (tolérance) ;
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des facteurs déclenchant la crise (alcool, sevrage médicamenteux, intoxication,
manque de sommeil...); des conditions socio-économiques du patient et/ou des
habitudes de prescription du médecin.

> Si un échec survient et aprés s’étre interrogé sur la réalité de 1’épilepsie (car certaines
crises non épileptiques sont de diagnostic difficile : origine psychogene ? cardiaque
?...), sur le type de crise et d’épilepsie (car le médicament peut ne pas étre le plus
adapté a la situation) ainsi que sur la bonne observance du traitement et sur le suivi
des regles hygiéno-diététiques, on pourra alors changer de MAE en utilisant les
mémes reégles de la monothérapie. Et ce n’est qu’apres avoir essayé successivement
les produits théoriquement actifs qu’une polythérapie pourra étre envisagée [47,50].

Malgreé un traitement médical bien conduit, on estime a 25-30% le nombre de patients qui
vont continuer a présenter des crises. Leur épilepsie est alors qualifiée de
pharmacorésistante ou réfractaire. Ils sont alors soumis a des polythérapies, et sont trés
exposes aux effets indesirables et aux interactions. Si I’épilepsie reste réfractaire, le patient
pourra faire 1’objet d’une investigation a visé€e chirurgicale en cas d’épilepsie partielle ou
d’un essai de nouvelles molécules antiépileptiques, dans un centre spécialisé [48].

111.8.1.2. Surveillance du traitement, arrét et mesures associees.

a) Suivi du traitement.

Le suivi d’un traitement antiépileptique est avant tout clinique : disparition des crises,
bonne tolérance du traitement. Il peut étre envisagé ainsi :

e Si les crises disparaissent, et que le traitement est bien supporté : le traitement est
maintenu sans changement, les dosages sanguins des médicaments ne sont pas
utiles, un controle annuel de ’EEG (consensus ANAES) permet de s’assurer de la
parfaite stabilisation de la maladie, en vue d’un futur arrét du traitement a décider
en fonction de la forme clinique d’épilepsie et de 1’assentiment du malade.

e Si le traitement est mal toléreé : il faut immédiatement arréter le médicament en cas
de réaction d’idiosyncrasie ; verifier si possible les taux sanguins du médicament,

rechercher un éventuel surdosage, une interaction médicamenteuse et d’autres effets
secondaires biologiques selon le médicament en cause. Si ’arrét est décidé, on
choisira un autre MAE avec prescription temporaire d’une benzodiazépine en
attendant des taux sanguins actifs.

e Le traitement est bien supporté, mais les crises persistent : les dosages sanguins sont
utiles pour s’assurer que le taux sanguin n’est pas inférieur aux taux statistiquement
définis comme thérapeutiques et ainsi adapter la posologie. Ils ne se pratiquent pas
avec les MAE nouveaux. Dans ces cas, la posologie sera progressivement élevéee en
fonction du résultat sur les crises et la tolérance. En cas d’échec, on substitue un 2™
voire un 3*™ MAE avant de passer a une bithérapie en choisissant des MAE dont le
mécanisme d’action est synergique avec des effets secondaires distincts [17,48].




21

Par conséquent, les dosages sanguins des antiépileptiques sont utiles en cas de persistance
de crises (apprécier la compliance, adapter la posologie) ou d’effets indésirables possibles
en relation avec la thérapeutique (d’autant plus qu’il s’agit d’une bi- ou polythérapie). Ils
sont inutiles dans les cas contraires. IIs ne se pratiquent pas en cas de prescription de MAE
nouveaux [17, 48].

b) Mesures associées.

Traiter une PSE, ce n’est pas seulement rédiger 1’ordonnance, mais c’est aussi un soutien
pédagogique, une aide psychologique et un accompagnement social car : « il n’existe pas
d’autre affection que I’épilepsie ou les préjugés sociaux soient plus graves que la maladie
elle- méme » (Lennox) [48].

c) Arrétdu traitement.

La nécessite de poursuivre un traitement épileptique doit régulierement étre remise en
question. L’arrét d’un traitement doit toujours €tre progressif, avec des paliers différents
selon les molécules, pour éviter des crises de sevrage, et cela avec une surveillance clinique
et electroencéphalographique. Lorsque 1’épilepsie est équilibrée depuis longtemps ¢’est-a-
dire aprés 2 a 5 ans sans crises, un arrét complet peut étre tenté apres une décroissance tres
progressive de la posologie sur 6 a 18 mois. La décision de I’arrét doit Etre prise en commun
par le médecin et le patient. Dans le cas d’une monothérapie de substitution, il convient
d’introduire progressivement la nouvelle molécule en méme temps que 1’ancienne est
progressivement arrétée. 11 faut éviter d’associer plus de deux molécules antiepileptiques
entre elles [48].

111.7.1.3. Attitude aprés une premiere crise.

Lors d’une premiere crise €pileptique, la mise en route systématique du traitement n’est
jamais nécessaire. Cette derniére doit étre le fruit d’un échange ouvert du medecin avec le
patient afin d’évoquer la balance entre I’impact attendu en termes de diminution du risque
de récidive et les effets secondaires associés au traitement. En effet, I’'un des éléments im-
portants a transmettre au patient lors de cet echange est le fait que nous ne sommes pas
dans une situation dichotomique ou le traitement protégerait a 100 % de la récidive de
crises, et ou ’absence de traitement s’associerait a coup str a une récidive des crises [17].
Le médecin qui recoit a distance le patient supposé avoir présenté une premiére crise
d'épilepsie doit bien garder en téte que les crises d'épilepsie sont loin de constituer la cause
la plus fréquente des pertes transitoires de conscience. En effet, les erreurs diagnostiques
restent tres fréquentes du fait de I'absence de signes cliniques ou paracliniques
pathognomoniques d'une crise d'épilepsie (entre 19 et 26 % selon les études), surtout avec
les deux diagnostics différentiels principaux dans le cadre de l'urgence que sont les
syncopes et les crises psychogénes non épileptiques [53]. Donc, son premier travail consiste
a entériner la nature critique du malaise en se basant essentiellement sur un faisceau
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d'arguments comprenant les antécédents du patient, les circonstances de survenue et la
description précise du malaise [54].

L’évaluation du risque de récidive repose sur trois critéres principaux : le nombre de crises
réellement rapportées par le patient, les données de I’EEG, et les données de 1’examen
clinique et de I’imagerie. La question du nombre de crises renvoie au fait que la crise
donnant lieu a une consultation et/ou a une prise en charge aux urgences n’est pas
nécessairement la premiére crise [55]. Ainsi, chez les patients a haut risque de récidive,
c’est-a-dire ayant en réalité eu plusieurs crises et dont I’EEG, ’examen clinique ou
I’imagerie montrent des anomalies, le risque de récidive sans traitement est de 1’ordre de
60 % & 1 an contre 36 % si un traitement est introduit immédiatement. A I’inverse, chez les
patients ayant un risque de récidive faible (crise unique, EEG, examen clinique et imagerie
normaux), le bénéfice de I'introduction immédiate d’un traitement est beaucoup plus
modeste, le risque de récidive a 1 an étant de I’ordre de 25 % sans traitement et de 20 %
avec traitement. Chez ces patients, il n’est donc pas rare qu’aucun traitement ne soit initié
et que la décision ne soit reconsiderée qu’en cas de récidive de crise [55].
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Figure 3 : Arbre de décision thérapeutique dans 1’épilepsie débutante de 1’adulte (Navarro

V et al, 2017)
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111.7.2. Traitement chirurgical.

La chirurgie de 1’épilepsie s’adresse a tout patient ayant une épilepsie pharmacorésistante
dés lors qu’elle devient invalidante c¢’est-a-dire quand elle compromet : soit le pronostic
vital en raison de la répétition des états de mal épileptique (EME) ; soit I’adaptation socio-
familiale, économique et/ou professionnelle du malade en raison de la fréquence des crises
[56]. Une épilepsie pharmacorésistante est définit par ’ILAE comme I’échec de tentatives
thérapeutiques adéquates avec deux pharmacothérapies antiépileptiques appropriées et bien
tolérées, soit en monothérapie soit en traitement d’association, pour obtenir une disparition
des crises, au moins deux ans apres la mise sous traitement [57]. Le principal objectif de
la chirurgie est donc ’arrét définitif des crises. Elle vise a réséquer la région du cortex
cérébral d’ou partent les crises, c’est-a-dire le foyer épileptogene. Deux approches
chirurgicales existent actuellement : la chirurgie curative et la chirurgie palliative [56].

Avant la chirurgie, un bilan préchirurgical adapté a chaque patient est nécessaire et vise a
la fois : a identifier avec certitude la région corticale ou se situe le foyer épileptogéne en
s’aidant de faisceaux d’arguments cliniques, é€lectroencéphalographiques et d’imagerie
cerébrale structurelle et parfois fonctionnelle ; et a s’assurer que I’exérése corticale prévue
n’entrainera pas de séquelle neurologique et cognitive. Ce bilan doit étre réalisé dans des
centres spécialises, et implique une collaboration multidisciplinaire (médecins nucléaires,
neuroradiologues, neurochirurgiens, des neurophysiologistes, neuropsychologues et/ou
psychiatres). Et une évaluation multidisciplinaire du rapport entre les bénéfices et les
risques doit €tre présentee au patient. Ce bilan s’organise en deux grandes phases d’explo-
ration (Figure 4) : la premiere phase dite « non invasive » comportant une évaluation
clinique et paraclinique (incluant I’enregistrement vidéo-EEG des crises, 'IRM cérébrale,
les tests neuropsychologiques, et divers autres examens) ;et la seconde phase dite
«invasive» fait recours a des enregistrements intracérébraux (stéréo- EEG), et est en genéral
requis lorsque les examens de « phase 1» n’ont pas permis de démontrer la topographie et
I’étendue de la zone épileptogene, et donc ne fournissent pas de solution chirurgicale [56].

La chirurgie de I’épilepsie peut €tre propos€e quasiment a tout age. Il n’y a pas de limite
d’age inférieure ou supérieure interdisant la chirurgie, son indication dépend plutdt de I’age
physiologique, de la motivation du patient et de la cause (notamment de la présence d’une
lésion visible sur I’'IRM) [58].
Cependant, des contre-indications a la chirurgie existent et peuvent étre d’ordre
épileptologique :
e [’absence d’identification précise du foyer épileptogene en est la principale ;
e le caractere multifocal de I’épilepsie peut aussi motivée I’abstention thérapeutique;
e [’existence d’une pathologie psychiatrique (dépression grave ou psychose
chronique) sévere et non equilibrée peut constituer une contre-indication
chirurgicale (ici I’avis du psychiatre est alors décisif) ;
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e enfin, I’existence d’une maladie générale évolutive responsable de I’épilepsie est
une contre-indication habituelle, car elle expose a la non-guérison par
pérennisation des processus pro- épileptiques [50].

Figure 4 : Schéma du bilan préchirurgical et ses deux phases. (Navarro V et al, 2017)
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111.8.2.1. Chirurgie curative.
La chirurgie dite curative ou d’exérése a pour objectif de guérir I’épilepsie en supprimant

le ou les foyers épileptogenes de la facon la plus complete possible, et cela dans les limites
imposées par I’anatomie fonctionnelle. Il peut s’agir cortectomie ou de lobectomie plus
large ; rarement de lésionectomie avec ou sans cortectomie ; ou dans certains cas, de
déconnexions [57,58]. L’intervention la plus courante est la lobectomie temporale
antérieure, qui est utilisée dans les épilepsies temporales mésiales ou mésiolatérales quelles
qu’en soient les causes. Les résultats chirurgicaux sont, en régle générale, excellents dans
les épilepsies du lobe temporal et ont €té démontrés comme étant trés clairement supérieurs
au traitement medical [59]. L’objectif de la chirurgie n’est pas d’arréter le traitement mais
le plus souvent de le réduire. En effet, dans la grande majorité des cas, les patients gardent
un traitement antiépileptique apres une chirurgie de I’épilepsie. De méme chez ’adulte,
I’objectif n’est pas de corriger des troubles cognitifs, qui persisteront le plus souvent apres
la chirurgie [59].
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Néanmoins, Certaines de ces épilepsies focales sont potentiellement curables par I’exérese
de la zone épileptogéne, quand celle-ci a pu étre identifiee précisément par le bilan pré-
chirurgical et si sa résection ne comporte pas de risque fonctionnel. Une telle approche ne
serait envisageable que pour 1/3 des patients souffrant d’épilepsie partielle
pharmacorésistante. En effet, il peut exister certaines limitations a un geste curatif : le
caractére multifocal de I’épilepsie ; la proximité de la zone épileptogéne des aires corticales
primaires (motricité, langage, vision, mémoire) ; ou encore le refus du patient [52].

111.8.2.2 Chirurgie palliative.
La chirurgie palliative est proposee en cas de non-éligibilité pour la chirurgie curative, et

a pour objectif de diminuer la fréquence ou la gravité de certaines crises en interrompant
certaines connections. Plusieurs approches peuvent étre proposées. On distingue :
111.8.2.2.1 La chirurgie conventionnelle palliative.

a) La callosotomie.

Il s’agit d’une technique palliative ancienne de déconnexion interhémisphérique, par la
section du corps calleux, le plus souvent des 2/3 antérieurs (pour une meilleure tolérance),
dont I’objectif est de limiter la propagation bilatérale des décharges critiques. Elle était
utilisée dans certaines epilepsies frontales avec bisynchronisation rapide ou dans les crises
des crises atoniques et tonicocloniques secondairement généralisées rebelles rencontrées
dans les encéphalopathies épileptiques séveres type Lennox-Gastaut. Elle est maintenant
quasiment abandonnée, au profit de la stimulation vagale, qui améne un bénéfice
comparable en termes de diminution des crises mais avec une tolérance bien meilleure [60].

b) L’hémisphérectomie.

C’est une intervention efficace pour les enfants ayant des crises unilatérales trés
invalidantes associées a une hémiatrophie, une hémiparésie et une main utilisable
(syndrome de I’hémiplégie infantile) [60].

111.8.2.2.2 Les techniques de neuromodulation
a) Les techniques invasives.
I. La stimulation du nerf vague.

Elle correspond, a I’heure actuelle, a la technique de neurostimulation la plus
répandue dans le cadre des épilepsies pharmacorésistantes non opérables. Il s’agit
d’une approche palliative extra-cérébrale qui consiste a stimuler le nerf vague
gauche (limitant ainsi le risque de bradycardie) au moyen d’une €électrode implantée
directement sur le nerf et connectée a un stimulateur sous-cutané (type pacemaker)
placé dans la région infraclaviculaire ou axillaire gauche.
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Globalement, la stimulation du nerf vague permet une réduction de la fréquence
moyenne des crises de 35-50 % chez 40 a 60 % des patients a 3 ans. La tolérance
est bonne car les effets indésirables (enrouement, toux, paresthésies laryngées,
dyspnée) sont essentiellement locaux, et sont le plus souvent transitoires et
résolutifs au cours du temps. Les complications peropératoires (bradycardie,
asystolie) ou postopératoires immédiates (infection, paralysie d’une corde vocale)
sont exceptionnelles [61,62].

La stimulation cérébrale profonde (Deep Brain Stimulation).

I1 s’agit de techniques considérées comme palliatives, ayant pour principe de réduire
I’excitabilité corticale, soit par modulation de structures sous-corticales, soit par
stimulation directe des structures du thalamus épileptogenes [63]. Développée a
partir des travaux du Dr Irving Cooper (1922-1985) pour le traitement initialement
des mouvements involontaires puis de I’épilepsie, d’autres cibles intracérébrales ont
depuis éte proposeées, notamment au niveau du cervelet, du thalamus, des ganglions
de la base, du noyau sous-thalamique, ou directement au niveau de I’hippocampe.
La stimulation cérébrale profonde est a ce jour essentiellement fondée sur la
stimulation du noyau ventral antérieur du thalamus, validée comme potentiellement
efficace sur la base d’une trés large étude randomisée en double aveugle montrant
une efficacité dans la réduction des crises chez la moitié des patients [64].

Closed-Loop stimulation.

D’apparition plus récente, elle consiste en I’implantation intracérébrale a proximité
de la zone épileptogéne d’un matériel permettant la reconnaissance €lectrique d’un
début de crise, activant alors la stimulation €lectrique de cette méme région. Il s’agit
donc d’une stimulation intermittente, automatique et a demande, déclenchée par la
reconnaissance du signal EEG, qui permet selon une étude récente une diminution
de la fréquence des crises d’environ 40 % [65].

b) Les techniques non invasives.

Ils sont dominés par la stimulation transcranienne magnétique répétitive (rTMS). Cette
technique permet de cibler précisément un volume cortical. La stimulation directe de la
zone ¢épileptogéne, de cette maniére non invasive, par la modulation de I’excitabilité
corticale, pourrait s’accompagner de la diminution de la fréquence des crises, en
particulier dans le cadre d’épilepsie corti- cale latérale, sur dysplasie [66].

111.8.2.2.3. Les autres techniques chirurgicales.
Beaucoup d’autres techniques chirurgicales ont été développées a nos jours. On peut citer

entre autres :

Les trans-sections sous-piales [52,67] ;
Les thermocoagulations stéréotaxiques [63,68] ;
La radiochirurgie Gamma knife [52, 69].
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111.8.3 Traitement préventif ou éviction des crises.

Il n’y a aucune indication a prescrire un traitement antiépileptique a visée préventive chez
un patient n’ayant jamais eu de crise. De plus, malgré divers essais, aucun médicament
actuellement commercialisé n’a démontré son efficacité dans la prévention de la survenue
d’une épilepsie chez des patients a haut risque, par exemple apres un traumatisme cranien
sévere, lors d’un acte de neurochirurgie cérébrale ou bien chez un patient chez lequel une
tumeur cérébrale primitive ou secondaire est découverte [70]. Concernant le cas particulier
de la neurochirurgie cérébrale, il est courant qu’un traitement par benzodiazépines soit
administré dans la période peéri-opératoire. Néanmoins, ce dernier n’a aucune vocation a
étre maintenu au long cours [17].

Pour éviter des crises, trois conditions sont essentielles:

e une prise réguliere des médicaments (le patient prendra chaque jour la dose prescrite
aux heures prescrites) ;

e une bonne hygiéne de vie (le patient veillera surtout a dormir suffisamment
longtemps et a des heures réguliéres) ;

e @viter les facteurs pouvant déclencher une crise : la consommation d'alcool et de
stupéfiants, l'interaction avec d'autres médicaments, d’autres affections (surtout
accompagnées de fortes poussées de fievre), certains facteurs sensoriels et psychiques
(lumiere intermittente comme les stroboscopes, bruits intenses, stress physique et
psychique excessifs) [48].

111.8.4 Etat de mal épileptique (EME).
111.8.4.1 Définition.

L’EME se définit classiquement comme une « condition épileptique fixe et durable » et, de
facon plus précise, par des crises continues ou par la succession de crises sans amélioration
de la conscience sur une période de 30 minutes. Du fait de sa gravit¢ ’EMETCG requiert
une définition spécifique, dite opérationnelle, impliquant une prise en charge précoce.
Ainsi, Les RFE francaises définissent actuellement ’EMETCG de fagon opérationnelle
comme une crise dont les manifestations motrices se prolongent au-dela de 5 min ou
comme des crises (au moins deux) qui se répetent a des intervalles brefs sans reprise de
conscience intercritique, c’est-a-dire sans réponse a des ordres simples. Chez I’enfant, les
définitions sont les mémes, mais 1’état de conscience est tres fluctuant, et d’autant plus
difficile a apprécier que I’enfant est plus jeune. L’EME peut étre la manifestation
inaugurale de I’épilepsie ou survenir chez un épileptique connu [71, 72].
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111.8.4.2 Enquéte étiologique.

Chez un patient épileptique traité, le facteur déclenchant le plus habituel est la non-
observance thérapeutique (absolue ou relative) ; par conséquent, les dosages sanguins de
MAE sont trés utiles en urgence. Mais, il peut aussi s’agir d’une intoxication éthylique
récente ou d’un sevrage, d’une privation de sommeil, de I’introduction d’un médicament
abaissant le seuil épileptogéne, d’une affection intercurrente. Ces facteurs sont souvent
intriqués [71].

Si aucun d’entre eux n’est trouvé et que ’EME perdure, I’enquéte a mener est la méme que
celle d’un EME inaugural. En effet, toute agression cérébrale aigué directe survenant chez
un épileptiqgue ou non peut se manifester par un EME : accident vasculaire cérébral
ischémique ou hémorragique, abcés ou tumeur, infection, traumatisme. On comprend de ce
fait le caractere quasi incontournable de I’imagerie [EEG, tomodensitométrie ou IRM
cerébrale], méme apres arrét temporaire des convulsions. La ponction lombaire, en dehors
des contre-indications(HIC), est indiquée en cas de suspicion d’infection neuroméningée,
et pour beaucoup si la cause de I’EME reste inexpliquée [71, 72].

Les désordres hydroélectrolytiques et les causes toxiques sont les causes les plus fréguentes
d’agression cérébrale indirecte. C’est pourquoi il faut toujours rechercher et corriger devant
tout EME: un trouble métabolique (hypoglycémie, hyponatrémie, hypocalcémie. . .) ; une
encéphalopathie (anoxique, rarement hépatique,...) ; une intoxication (médicaments
comme les antidépresseurs tricycliques, 1’isoniazide ; les toxiques industriels ou
domestiques, les drogues illicites comme la cocaine;...) ; un sevrage (alcool,
benzodiazépines, héroine,...). Dans 5 a 10 % des cas, aucune cause n’est retrouvée [71].

111.8.4.3 Formes cliniques.

Sur un plan clinique et pragmatique, on distingue deux grandes formes cliniques d’EME :
> les EME convulsifs de diagnostic évident (mais de mauvais pronostic) reposant sur les
seules donnees cliniques, comprenant: les états de mal convulsifs généralisés
(tonicocloniques primitifs ou secondaires, myocloniques ou toniques) ; et les EME
convulsifs focaux (comme 1’état de mal partiel somatomoteur avec ou sans marche
jacksonienne, ou bien le syndrome de Kojewnikow) [73,74].

» les EME non convulsifs de diagnostic difficile (mais plutdt de bon pronostic), reposant
sur la clinique et nécessitant la réalisation d’un EEG, comprenant a leur tour : les états
de mal confusionnels (comme 1’¢état de mal absence ou 1’état de mal partiel complexe
frontal ou temporal) ; les états de mal partiels a symptomatologie élémentaire ; et les
etats de mal larvés [33,74].
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111.8.4.4. Classification.

Plusieurs classifications des EME ont été proposées au cours des années, comme par
exemple : une classification basee sur la classification internationale des crises, reposant
sur des criteres cliniques (symptomatologie subjective, objective, altération ou non de la
conscience) et EEG, distinguant principalement les états de mal partiels des états de mal
géneralisés ; ou bien une classification basée sur la classification internationale des
syndromes épileptiques, reposant sur des critéres syndromiques (type de crises, age de
début, terrain) et étiologiques ;... [73,74].

Mais en pratique, doit-on adopter une seule et méme classification (forcément imparfaite
et incompléte) ou en retenir plusieurs suivant le probleme soulevé : pronostique et
thérapeutique ; épidemiologique ; physiopathologique ;...I1 est clair que pour les médecins
confrontés en pratique au probléme du diagnostic et de la prise en charge de ’EME, la
classification doit étre la plus opérationnelle possible en tenant compte du pronostic et donc
de la stratégie thérapeutique a mettre en place. D’ou la proposition actuelle de la
classification avec trois degres de pronostic et donc de stratégie thérapeutique [71] :
a) ’EME avec pronostic vital engagé a court terme :
e EME convulsif généralisé tonico-clonique d'emblée ou secondairement
géenéralisé ;
e EME larve.
b) EME avec pronostic vital et/ou fonctionnel engageé a moyen terme;
e EME confusionnel partiel complexe
e EME convulsif focal avec ou sans marche Bravais-Jacksonienne
c) EME n'engageant pas le pronostic vital a court terme
e EME convulsif généralisé myoclonique
e EME absence
e EME a symptomatologie élémentaire donc sans rupture de contact
e EME partielle continue [71].

111.8.4.5. Traitement des EME

L'EME est une urgence médicale qui nécessite une prise en charge rapide et agressive pour
prévenir les lésions cérébrales irréversibles. Plus ’EME persiste sans traitement, plus il
deviendra résistant avec le risque de développer une épilepsie chronique. Le traitement de
choix est celui qui atteint le cerveau rapidement, ne s'accumule pas, a peu d'interaction avec
les autres médications, est efficace sur plusieurs types de crises et améne peu d'effets
secondaires. Le diazépam, le lorazépam, le midazolam, la phénytoine sont des traitements
qui ont tous été utilisés comme traitement de premiére ligne [74].
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Le traitement des EME obéit a certains principes selon le consensus ANAES [71,74] .
+ Mesures générales:

assurer la perméabilité des voies aériennes (canule de Mayo) et 1’oxygénation
(10/min) ; et juger en urgence de I’opportunité d’une assistance respiratoire ;
rechercher et traiter une hypoglycémie ;

mettre en place deux abords veineux, 1’un étant réservé a 1’administration des
médicaments antiépileptiques (sérum salé isotonique + 50cc sérum glucosé 30%o);
mettre en place une surveillance hémodynamique continue.

« Interrompre I’activité épileptique :
v" Injecter immédiatement (temps 0) : une ampoule a 10mg de diazépam en 3minutes

ou une ampoule a 1mg de clonazépam en 3minutes. Et si échec, répéter
immédiatement une seule fois.

v Mettre en place immédiatement apres : fosphénytoine (FOS) ou phénytoine (PHT) :

20mg/kg d’équivalent-PHT (E-PHT) sans dépasser : 150mg/min pour FOS ou
50mg/min pour PHT.

v Si les crises persistent apres 20minutes : phénobarbital 20mg/kg sans dépasser

100mg/min. Et si les crises persistent apres 40minutes : thiopental (Nesdonal®),
5mg/kg en bolus, puis 5mg/kg/h.

Le pronostic de 'EME dépend de son étiologie, du type d'EME, de la durée de 'EME avant
la prise en charge et de I'dge du patient. L'étiologie est le facteur pronostique le plus
important [71].

I11.8.4.6. L’état de mal épileptique réfractaire (EMER)
La définition du caractére réfractaire de ’EME est variable et non consensuelle. On définit

un EME comme réfractaire lorsqu’il existe une résistance a au moins 2 médicaments anti-
épileptiques différents administrés a posologie adaptee [71].
Selon les RFE francaises, trois situations doivent tirer I’attention :

Les EMER focaux avec altération de la conscience ou les absences ne présentent
pas le méme caractere de gravité immédiate que les EME généralisés et ne justifient,
a ce titre, pas des mémes traitements radicaux;

Il faut bien s'assurer que le patient a déja recu un traitement complet de 1re et de 2e
ligne avant de retenir le diagnostic d'EMER;

Il est imperatif d'éliminer & nouveau les diagnostics différentiels des EME avant de
retenir le diagnostic dEMER (en particulier, I'EM non épileptique d'origine
psychogene).

L hypnotique de référence dans ’EMER est historiquement le Thiopental. Mais il y a deux
alternatives au coma barbituriques possibles : le midazolam ou le propofol [71].
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V. Epilepsie au Burundi.

L’¢épilepsie pose un probléme de santé publique au Burundi du fait de sa fréquence
relativement élevée [10,13]. Malgré cette frequence élevée, les données épidémiologiques
sur 1’épilepsie au BURUNDI restent peu abondantes ; ce qui fait que 1’épilepsie reste une
maladie réel mais d’importance méconnue sur le plan de la santé publique car méme les
données du systéme d’informations sanitaires du pays mentionnent rarement cette
pathologie. Selon ces rares enquétes déja effectuées, il a été démontré que 1’épileptique au
Burundi est souvent jeune, fait sa premiére crise avant 20 ans et ’age moyen est de 25,8
ans = 15,3 ans. Cette jeunesse des malades épileptiques pourrait s’expliquer par une forte
mortalité liée a une mauvaise prise en charge. Les épileptiques vivraient donc moins
longtemps. Les deux sexes sont également atteints [10, 12, 75]. La prévalence de la maladie
est estimée a 13%o habitants dans certaines régions avec des disparités entre les zones
urbaines, suburbaines et rurales [12,75]. Comme dans d'autres sociétés, 1’épilepsie est un
facteur d’exclusion sociale et elle entraine des conséquences négatives sur le plan socio-
économique [10, 13, 76].

a) Les aspects clinigues.

Au Burundi comme dans la plupart des pays de 1’ Afrique noire, les crises généralisées sont
les plus souvent rencontrées, prédominance qui s’expliquerait par la sous-médicalisation
des structures sanitaires et 1’absence d’EEG entralnant une mauvaise classification des
crises. Le diagnostic est essentiellement clinique, et I’EEG est rarement disponible et
accessible a tout le monde.

b) Les étiologies et les facteurs de risque.

Les facteurs de risque classiques de 1’épilepsie sont omniprésents au Burundi, mais il existe
des difficultées pour cerner la part de chacun étant donné la pauvreté des moyens
diagnostiques. De plus, au Burundi, les membres d’une méme famille partagent le
quotidien et vivent dans les mémes conditions écologiques, sociales et culturelles. En
conséquence, ils sont exposés de la méme fagcon aux facteurs environnementaux
susceptibles d’étre a I’origine de 1’épilepsie [10, 12,75].

Ces facteurs sont représentés par : les complications périnatales et les maladies de
I’enfance ; les complications parasitaires et infectieuses comme la neurocysticercose, le
neuropaludisme, la méningite ; les traumatismes craniens. Ces facteurs sont en grande
partie eévitables [10, 13, 77]. Les antécédents familiaux d’épilepsie sont aussi retrouvés dans
des proportions allant de 34 % a 40 % [10, 12, 75]. La cysticercose, facteur de risque
majeur de I’épilepsie dans les pays ou se pratiquent un €élevage de porc dans de mauvaises
conditions d’hygieéne, semble tres fréquent au Burundi. Une étude réalisée en 2002 a permis
de mettre a jour 4 foyers dans le pays (respectivement dans les provinces de Kayanza,
Ngozi, Bururi, Cibitoke) et une enquéte serologique realisee en 1999 en milieu hospitalier
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a trouvé une séroprévalence a la cysticercose humaine a 1’hopital de Kiremba de 25 % [12,
77], bien que toutes les provinces n’aient pas été étudiées. Sa séroprévalence atteindrait
actuellement jusqu’a 30% de la population générale dans tout le pays.

c) La prise en charge.

La prise en charge des PSE au Burundi connait un réel handicap. Plus de 80 % de
ces malades ne sont pas bien traités [10, 12,13, 75]. Ceci est d0 a de facteurs multiples et
intriqués:

v Les interprétations et préjugés socio-culturelles que suscitent la maladie ainsi
que le manque d’éducation des agents de sante, des parents voire de lacommunauté
entiére, et méme des épileptiques a propos de I’épilepsie sont a 1’origine de
I’exclusion sociale de milliers d’épileptiques, leur privant ’acces au traitement dans
une population déja mal desservie ;

v' L’insuffisance en ressources humaines et en infrastructures sanitaires capables
de prendre en charge les PSE. En effet, le Burundi ne compte que 4 neurologues
pour tout le pays, et tous exercent dans la ville de Bujumbura._Dans le reste du
pays, les PSE sont pris en charge par les médecins généralistes (exercant au
niveau des différents hopitaux répartis a I’intérieur du pays) et le personnel
paramédical qui ceuvre au niveau des soins de santé primaires, mais dont les
compétences pour reconnaitre et prendre en charge I’épilepsie restent a désirer du
fait du manque de formation en ce domaine de ces professionnels de la santé. Seuls
quelques établissements sanitaires publics et privés sont aujourd’hui capables de
prendre en charge plus ou moins efficacement les PSE, et tous se trouvent dans la
ville de Bujumbura sauf un seul se trouvant a I’interieur du pays a Gitega (CHU de
Kamenge, KIRA Hopital, les cabinets privés de ces neurologues, le centre
neuropsychiatrique de Kamenge=CNPK,...). Ces structures sont pour la majorité
sous-équipée en matériels nécessaires pour le diagnostic, le traitement et le suivi des
PSE (EEG, Scanner,...).

v' L’irrégularité de I’approvisionnement en médicaments, surtout due :

e a I’indisponibilité des médicaments : les ruptures de stocks sont fréquentes et
I’approvisionnement est souvent difficile pour les grossistes, les pharmacies, les

centres de soins et par conséquent les patients surtout a I’intérieur du pays ;
e a la chert¢ de ces medicaments couplée aux difficultés économiques et
financieres dont connaissent la majorité de la population burundaise.

Idéalement, le choix des anticonvulsivants devrait dépendre du type de crise. Mais au
Burundi, le choix est limité. Une liste des médicaments dits « essentiels » existe. Ces
médicaments sont sélectionnés pour couvrir les problemes de santé majeurs selon les
criteres thérapeutiques et économiques.
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Pour le cas de 1’épilepsie, 6 anticonvulsivants sont répertoriés sur la liste : phénobarbital,
phénytoine, acide valproique, carbamazepine, éthosuximide, diazepam. Le phénobarbital
reste le médicament le plus souvent prescrit et utilisé car : disponible, moins cher, facile
d’utilisation (une prise journaliére unique), une bonne efficacité avec des effets secondaires
peu dangereux. Cependant, I’arrét brutal de la prise du phénobarbital peut entrainer des
crises de sevrage voire un EDME, et il n’est pas efficace contre les absences. L’OMS
préconise le phénobarbital comme 1’anticonvulsivant de choix.

Au Burundi, on ne connait pas exactement le taux de mortalité 1i¢ a 1’épilepsie car aucune
¢tude n’a été faite sur ce sujet. Mais, comme la plupart des épileptiques au Burundi ne sont
pas bien traités, ils sont souvent victimes de nombreux accidents (noyade, brQlures,
traumatismes craniens,...) pouvant entrainer la mort ou étre a l’origine de sérieux
handicaps physiques. Ces dernieres années, on a noté une léegere amélioration dans la prise
en charge des PSE au Burundi. En effet, ceci a été possible grace a plusieurs facteurs
comme par exemple :
e [D’introduction au Burundi des techniques d’imagerie cérébral (EEG, Scanner,....)
a été capitale, mais ces techniques restent toujours peu accessibles a tout le monde ;
e les médicaments antiepileptiques sont plus ou moins disponibles actuellement sur le
marché malgré leur cherté ;
e e fait que la population burundaise (parents, épileptiques eux-mémes, le reste de la
societé) commence a changer de mentalité vis-a-vis de 1’épilepsie et a mieux
connaitre cette maladie en la percevant comme une maladie comme les autres.

Néanmoins, malgre cette 1égere amélioration, le pas a franchir en ce qui concerne la prise
en charge des PSE au Burundi reste énorme car I’épilepsie reste encore une maladie
méconnue, et qui suscite toujours la peur et la méfiance.
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Partie 2: TRAVAIL DE RECHERCHE.
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l. OBJECTIFS
I.1. Objectif général.

Evaluer les connaissances, attitudes(le savoir-faire) et pratiques(le savoir-vivre) des
personnes souffrant d’épilepsie(PSE) face a leur maladie en milieu rural burundais.

1.2. Objectifs spécifiques.

a. Déterminer les connaissances des PSE vivant en milieu rural burundais sur
I’épilepsie ;

b. Déterminer les attitudes et pratiques des PSE face a leur maladie et a leur entourage ;

c. Evaluer I’'impact socio-économique et culturel de 1’épilepsie dans le milieu rural
burundais.

Il. CADRE DES TRAVAUX.
11.1. LE PROFIL GENERAL DU BURUNDI.

Le BURUNDI est un pays situé¢ au sud de I’équateur a cheval entre I’ Afrique orientale et
centrale ; a vol d’oiseau a plus de 1000 km de I’océan Indien et a plus de 2000 km de
I’océan Atlantique. Il est situ¢ exactement entre 28°58" et 30°53” de longitude Est, et entre
2°15" et 4°30" de latitude Sud. Il est limité au nord par le Rwanda, au sud et a 1’est par la
Tanzanie et a I’ouest par la république démocratique du Congo. Le Burundi est subdivise
en 18 provinces dont une capitale (Gitega), 119 communes et 2639 collines reparties dans
les differentes communes (Figure 5).

Le Burundi a une population de 11.759.805 habitants en 2018 sur une superficie de 27.834
km2 soit 423habitants/km2. La population est peu variée, jeune ; et elle est composée de
trois groupes ethniques (Hutu, Tutsi et Twa) parlant tous la méme langue « le Kirundi ».
Plus de 80% de la population burundaise vit de 1’agriculture et de I’élevage. Le revenu
moyen par habitant est de 320 $ US/an en 2017 avec un taux de pauvreté de 74,7% et 65%
de la population burundaise vivent en dessous du seuil de pauvreté (Banque mondiale, Avril
2019).

Selon ’EDSB III 2016-2017 réalisée par 'ISTEEBU en collaboration avec le MSPLS, et
I’annuelle statistique 2016 du MSPLS :
» Le Burundi comptait en moyenne en 2016 :

e un hopital pour 146.000 (norme OMS : un hépital pour 100.000 habitants), un CDS
pour 14.216 habitants (norme OMS : un CDS pour 10.000 habitants) avec une
disparité géographique en faveur des centres urbains par rapport a I’implantation
des centres de santé et hopitaux de référence.
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e 515 médecins généralistes, 6 médecins de santé publique et 21 médecins
spécialistes soit un médecin pour 21 035 habitants (norme OMS : 1 médecin pour
10.000 habitants); 2671 infirmiers A2, 3665 infirmiers A3, 502 infirmiers licenciés
et 9 infirmiers maitrises soit un infirmier pour 1413 habitants (horme OMS : un
infirmier pour 3000 habitants) ; 67 sages-femmes soit une sage-femme pour 45
723 femmes en age de procreer (norme OMS : une sage-femme pour 5000 femmes
en age de procréer) [6] ; un pharmacien pour environ 110 000 habitants (norme
OMS : un pharmacien pour 15 000 habitants). Et Pres de la moitié des médecins,
le tiers des infirmiers et plus de 2/3 des pharmaciens exercent dans la ville de
Bujumbura, capitale économique.

» D’espérance de vie était estimée a 58,5 ans et la mortalité a 10.52 %o ; le rapport de
mortalité lié a la grossesse était de 334 déces maternels pour 100 000 naissances
vivantes ; tandis que le risque de mortalité maternelle sur la durée de vie (RDV), dans
les conditions actuelles de fécondité et de mortalité, était d’environ 2 femmes sur cent
(0,019) qui deécederont suite a des causes maternelles durant leur vie reproductive ; le
risque de mortalité infantino-juvenile en général (la probabilité a la naissance, pour les
enfants de moins de Sans, de décéder avant d’atteindre 1’age de Sans) était de 78 déces
pour 1000 naissances vivantes ;le taux d’accouchements en milieux de soins était de
84 % et la proportion de femmes ayant bénéfici¢ d’une assistance a I’accouchement
par du personnel formé était de 85% ; la couverture contraceptive de était de 37,4%, le
taux global de fecondité générale était de 180 pour mille femmes en &ge de procreéer,
et I’indice synthétique de fécondité=ISF de 5,5 enfants par femme.

» 83 % des ménages ont accés a de 1I’eau provenant d’une source améliorée (puits ou
sources protégés et les robinets publics/bornes fontaine), et 95% ne traitent pas cette
cau avant sa consommation (1’ébullition de 1’eau étant le moyen de traitement le plus
utilisé) ; seuls 39% utilisent des toilettes améliorées (fosses d’aisances avec dalle ou
les chasses d’eau /chasses d’eau manuelle reliées a une fosse septique), 47 % utilisent
des toilettes non améliorées (toilettes a compostage non couvertes) , 11% n’utilisent
pas de toilettes et 10% de ces ménages utilisent des toilettes partagées.

Ces mauvaises conditions socio-sanitaires et ce sous-développement favorisent la
pérennisation des multiples étiologies des différentes maladies dont I'épilepsie. Dans ce
pays, aux maladies parasitaires et bactériennes liées au manque d’hygiéne et au péril fécal,
s'ajoutent des endémo-épidémies liées aux facteurs environnementaux défavorables tels
que le paludisme et/ou la cysticercose. La plupart de ces parasitoses ont un tropisme pour
le cerveau et peuvent étre a I'origine de crise d'épilepsie.



Figure 5:
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Situation aéographigue et division territoriale du Burundi.
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I1.2. Lieu de I’étude.

Notre étude a été menée dans une commune se trouvant au centre du pays en province de
Muramvya : « la commune de Bukeye ». La commune de Bukeye est une subdivision
administrative du pays au 2°™ degré, et elle se trouve au nord de la province de
MURAMVYA. La province de Muramvya est une province ou la pauvreté humaine est
relativement élevée. Le revenu annuel moyen par habitat est de 83 $ US alors que la
moyenne nationale est de 320 $ US. La commune Bukeye est limitée : au nord par les
communes de Butaganzwa et Matongo de la province Kayanza ; a I’est par la communes
Rango de la province Kayanza et la commune Mbuye de la province Muramvya ; au sud
par la commune Muramvya de la province Muramvya ; et a 1’ouest par les communes
Musigati et Rugazi de la province Bubanza. La commune de Bukeye est subdivisee en trois
zones et 18 collines [Figure 6].

La province de Muramvya dont fait partie la commune de Bukeye compte :

» 2 hopitaux a savoir 1’hopital de district sanitaire de Muramvya et 1’hopital de district
sanitaire de Kiganda ainsi que 33 CDS. La commune de Bukeye ne compte aucun
hopital (elle est desservie par I’hopital de district sanitaire de Muramvya) ; elle compte
9 CDS [Figure 6].

» 17 médecins généralistes dont 3 sont en communes de Bukeye (deux a la Corner Stone
Clinic et un au CDS Rama) ; aucun médecin specialiste ; 324 infirmiers dont 62 sont
en commune de Bukeye ; 53 aide- soignants dont 9 sont en commune Bukeye ; et 33
pharmacies dont 8 sont en commune de Bukeye (ces derniéres sont surtout concentrées
le long de la RN1 qui traverse de part et d’autres la commune Bukeye).

Figure 6 :_Infrastructures sanitaires de la commune Bukeye.
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La commune de Bukeye compte 17 écoles primaires, une école des métiers ; 6 écoles
secondaires, dont 4 écoles secondaires d’enseignement général et 2 écoles Secondaires
techniques professionnelles. La couverture du systéme éducatif n’est pas encore totale tant
pour le secondaire que pour le primaire. La demande reste de loin supérieure a 1’offre
¢ducative suite a la politique sectorielle du gouvernement de 1’éducation pour tous ou la
scolarisation de tous. On observe qu’avec cette politique les « Yagamukama » tendent a
disparaitre.

35% de la population de la commune de Bukeye n’avait acces a 1’eau potable en 2008 (elles
utilisaient les cours d’eau), 65% utilisaient des points d’eau aménagées de part et d’autres
de la commune exactement 530 (bloc-fontaines = rusengo et robinets publics combinés).
La situation ne s’est pas améliorée guere car 60% de ces points d’eau ameénagés dans la
commune ne sont plus fonctionnels actuellement (ou fonctionnent par intermittence)
contre 40 % en 2008 ce qui favorisent la frequence elevée des maladies liées au peril fécal
et a I’hygiene précaire dont la cysticercose.

La population vit essentiellement de I’agriculture et de 1’¢levage (surtout le petit élevage
de : porcs, chévres, moutons, lapins, souris domestiques, poules...). Nous retrouvons dans
cette commune un ¢levage de porcs qui se pratique dans des conditions d’hygiene précaire.
En 2008, 6003 tétes de porcs étaient recensées en commune Bukeye. Actuellement, on
estime ces porcs a plus de 10.000 tétes. Ils sont nourris de sous-produits de 1’exploitation
agricole et des restes de cuisine ; et méme si ils sont élevés en en enclos, on dit que la nuit
ils sont relachés pour se promener en liberté. Les services vétérinaires de la commune
précisent que les verminoses (surtout la cysticercose porcine) et la peste porcine sont les
maladies les plus présentes chez ces porcs. De plus, il n’existe pas a Bukeye de traitement
préventif qui consiste a respecter les régles d’hygi¢ne sanitaire et le calendrier des
vaccinations ; et les produits vétérinaires pour les soins curatifs des animaux reconnus
malades apres diagnostic sont tres colteux et difficilement accessibles pour les éleveurs.
Ils se vendent dans 3 pharmacies vétérinaires a Bukeye (dont une seulement remplit les
normes) et chez des commercgants ambulants ou au marcheé.

La cysticercose, comme nous 1’avons soulignée, est I’une des premieres causes parasitaires
de I’épilepsie dans les pays d’ Afrique subsaharienne ou existe surtout un élevage de porcs.
Aucune ¢étude sur la séroprévalence de la cysticercose humaine n’a été faite en commune
Bukeye. Cependant, la commune de Bukeye se trouve a cheval sur des régions ou on a
détecté des foyers de la cysticercose a savoir Kayanza, Ngozi et Cibitoke (Druet-Cabanac
et al., 2002), ce qui pourrait ne faire craindre son extension a la commune de Bukeye aussi
et ainsi contribuer a 1’¢lévation de la prévalence de 1’épilepsie dans la région.
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I11. MATERIELS ET METHODES

II1.1. Type d’étude

Il s’agit d’'une étude transversale descriptive avec recueil des données au moment de
I’enquéte sur base d’un questionnaire spécifique avec des questions a choix multiples et
des questions ouvertes, pre-élaboré par nos soins. Ce gquestionnaire comportait :

e Une partie relative au profil démographique des sujets (numéro d’identification, date
de recueil, nom et prénom des sujets, sexe, age, résidence actuelle, niveau d’étude,
niveau socio-économique, religion, statut matrimonial et la profession) ;

e Une partie relative au mode de vie et habitudes alimentaires des sujets (type d’habitat
des sujets ; moyens sanitaires ; approvisionnement en eau ; élevage de porc, mode
d’elevage et recours aux services de controle vétérinaire des viandes; la
consommation de la viande de porc et le mode de cuisson de la viande préféré...) ;

e Une partie relative a ’histoire de sa maladie (4ge de survenue de la premicre crise,
persistance ou nom des crises, date de la derniere crise, antécédents familiaux
d’¢épilepsie ou non) ;

e Une partie relative aux connaissances du sujet sur sa maladie (définition, causes,
chronicité, perception et croyances populaires au sujet de la maladie, modalités de
traitement,...) ;

e Une partie relative au vécu et pratiques du sujet par rapport a sa maladie et son
entourage (insertion socio-économique et professionnel d’une PSE, attitudes par
rapport a son entourage, interdits quotidiens par rapport a sa maladie,...).

II1.2. Période d’étude.
Notre etude a été menée pendant 2mois : du 15/12/2018 au 15/02/2019

IT1.3. Population d’étude.

» Population cible : Personnes souffrant d’épilepsie (PSE)
» Population source : PSE vivant dans la commune de Bukeye et dans ses environs.

I11.4. Recrutement des sujets et déroulement de I’enquéte

> L’¢étude a été réalisée au sein de la population de PSE de la commune de Bukeye
(principalement) et de ses environs. L’échantillonnage était exhaustif car nous avons
considéré I’ensemble de cette population de PSE ayant accepté de participer a notre
étude pendant cette période.

» Une campagne d’information en deux temps a été effectuée :
e Auprés des autorités sanitaires et administratives,
e Aupres des collectivités et des structures sanitaires de base.
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> Les moyens utilisés pour informer les PSE et/ou leurs familles ont été les suivants:

e Communication orale,

e Messes et/ou cultes dominicales,

e Chefs de zones et chefs de collines,
e Affichages.

> Le message transmis était le suivant : « L épilepsie est une maladie de plus en plus

fréguente dans votre région ces dernieres années. Cette maladie peut avoir plusieurs
causes entre autres la cysticercose. La cysticercose semble étre aussi tres fréquente
dans votre région, et ceci pourrait étre di a plusieurs facteurs soit . le mode d’elevage
de porc pratique dans la région dans des conditions d’hygiene précaire et/ou la
consommation de la viande de ces porcs sans recourir aux services de contréle
vétérinaire des viandes ; soit le fait que votre commune est frontaliere des régions ou
des études faites dans le passé ont montré [’existence de foyer de séroprévalence de la
cysticercose, ce qui pourrait favoriser son extension a votre commune. C’est dans cette
optique qu une équipe de professionnel de la santé voudrait faire une étude dans votre
commune afin d’aider a savoir ['ampleur et le pourquoi de ce phénomene. Les PSE sont
donc vivement invitées a participer dans cette étude qui se déroulera au siege de la
Corner Stone Clinic de Gahaga ou sera basée [’équipe pendant 60 jours. Au cours de
cette étude, des explications et conseils concernant la maladie seront données aux PSE
qui voudront participer dans [’étude».

L’enregistrement des sujets s’est effectué au siege de la « Corner Stone Clinic » de
Gahaga ou ¢tait basé notre centre d’écoute et de collecte de données (avec la
collaboration des autorités administratives, et des corps medical et paramédical du
centre). Les sujets ont été enregistrés a 1’aide d’une fiche d’enquéte individuelle.

II1.5. Criteéres d’inclusion.

Ont été incluses :

» tous les PSE vivant dans la commune de Bukeye et dans ses environs qui ont pu
participer dans notre étude ;

> tous les PSE ayant une épilepsie active c’est-a-dire ayant déja présenté au moins une
crise d’épilepsie au cours de leur vie et dans les 5 derniéres années.
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II1.6. Critéres d’exclusion.

N’ont pas été incluses :

> Tous les PSE ayant refuséees de participer a notre étude.

» Les PSE ayant accepté de participer dans I’étude mais qui ont été incapables de
comprendre et de répondre convenablement a notre questionnaire sans aide pour étre
exploitable soit du fait de leur bas ages, ou du fait qu’ils avaient déja développés des
troubles cognitifs graves (retard et/ou déficit mental graves)liés a la survenue et a la
fréquence €levée des crises d’épilepsie.

I11.7. Méthodologies statistiques.

La saisie, I’analyse et le traitement des données recueillies a I’aide des questionnaires ont
été effectués a I’aide des logiciels : Microsoft Word 2013, Microsoft Excel 2013, Microsoft
PowerPoint 2013, EPI info7.2.

111.8. Considérations éthiques.

L’¢étude a été réalisée sous les auspices de la Faculté de Médecine de I’Université Nationale
du BURUNDI. Les autorités administratives gouvernementale et sanitaire c’est-a-dire
I’administrateur de la commune de Bukeye et le médecin chef de district sanitaire de
Muramvya ont été avisé quant au déroulement de notre étude dans la région sous leur
juridiction et ont donné leur autorisations de méme que le directeur de la « Corner Stone
Clinic » ou était base notre centre d’écoute et de collecte de données. Un consentement
oral éclairé des sujets ou des parents des sujets encore mineurs lors de notre étude a été
obtenu avant leur inclusion dans notre étude.
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IV. RESULTATS.
Au total, 244 PSE ont participé dans notre étude et seuls 221 ont été capables de

comprendre et de répondre convenablement & notre questionnaire sans aide. Les 23
autres ont ét¢ exclus de 1’étude.

IV.1. PROFIL SOCIO-DEMOGRAPHIQUE DES SUJETS.

1IV.1.1. Age

L’age moyen de la population d’étude était de 28,7 = 16,42 ans avec des extrémes de
10ans et 77ans. La moyenne d’age pour les hommes était de 30,3 + 17,4 ans avec des
extrémes de 10ans et 75ans tandis que celle des femmes de 24,5 + 14,51 ans avec des
extrémes de 10ans et 77ans. L’age moyen des hommes était significativement plus €levé
que celui des femmes. La tranche d’age la plus représentée était la tranche de 16-25ans
avec 42.21%, et la majorité des sujets etait &gée de moins 40ans (78.69%). La répartition
des sujets selon leurs tranches d’age est représentée par le graphique I.

Graphique I: Répartition des sujets par tranches d'age.
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1V.1.2. Sexe.

Graphique I1: Répartiton selon le sexe.
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56.56% des sujets étaient de sexe masculin contre 43.44% pour le sexe féminin avec
un sexe ratio de 1.3 en faveur des hommes.
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IV.1.3. Statut marital et résidence.
Graphique 111 : Répartition selon le statut marital.
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Le graphique Il montre que plus d’un 1/3 des sujets étaient soit mariés ou vivaient
encore chez leurs parents soit respectivement 30.76% et 37.14%.

86,89% des sujets vivaient dans la province de Muramvya (parmi lesquelles 84,9%
étaient de la commune Bukeye ; 8,5% de la commune Mbuye ; 5,66% de la commune
Muramvya et 0.94% de la commune Kiganda) ; 12,7% vivaient dans la province
Kayanza et 0,41% dans la province de Bubanza (tous de la commune Rugazi).

IV.1.4. Niveau d’études.

Graphique 1V: Répartition selon le niveau d'etudes.
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On constate des taux élevé des PSE de niveau primaire (31.22%) et non scolarisées
(29.86%0).
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IV.1.5. Profession et religion.

Graphique V :Répartition selon la profession.
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Plus de la moitié des sujets ayant participés dans notre étude (les deux sexes confondus)
étaient des agri-éleveurs (58.14%). Les éleves(ou étudiants) et les handicapés
représentaient aussi une part non négligeable, respectivement 21.7% et 14.02%.
Presque tous les sujets ayant participés dans notre étude disaient étre de confession
chrétienne (98.64%o) ; seuls 1.36% disaient adorer encore les esprits des ancétres
(Guterekera).

IV.1.6.Niveau socio-économique, mode de vie et habitudes alimentaires.

Graphique VI : Répartition selon le niveau socio-économigue.
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Plus de 2/3 des sujets ayant participé dans 1’étude avaient un niveau socio-économique
bas ; 23.36% avaient un niveau socio-économique moyen alors que 1.64% seulement
avaient un niveau élevé.
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_Graphique VII: Répartition selon le type d*habitat.
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La majorité des sujets (75%) vivaient dans des maisons en matériaux non durables et
dans des conditions précaires.

Photo 1 et 2 : Maisons types en matériaux Photo 3 et 4 : Maisons types en matériaux
non durables dans lesquelles vit la majorité de durables, rares sauf dans les zones suburbaines
la population dans la région. de la région (chef-lieu de la commune, des
zones).
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Tableau I11 : Accessibilité a I’eau potable.

Y a-t-il une fontaine d’eau _pqtable a proximite de Effectif | Pourcentage
votre domicile ?
Oui 84 34.43 %
Non 137 56.15 %
TOTAL 221 100.00 %

(56.15%) des sujets interrogés affirmaient qu’il n’y a pas une fontaine d’eau potable a
proximité de leurs domiciles (Tableau I11). La distance moyenne parcourue par les sujets
pour atteindre les fontaines d’eau était de 893m avec des extrémes de 5m et 3km.
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Photo 6 : Blocs-fontaines d’eau (amazi ya
rusengo). Ce sont les plus répendues dans la
région et la potabilit¢ de leur eau n’est pas
fiable totalement.

Photo 5 : Réservoirs et robinets d’eau potable
(rares dans la région et la majeure partie
d’entre eux ne fonctionne plus ou fonctionne
par temps).

Tableau IV : Accessibilité aux lieux d’aisance.

Ou éffectuez-vous vos besoins? Fréquence | Pourcentage
Latrines extérieures 219 99.18 %
Toilettes intérieures 2 0.82 %
Campagne/Nature 0 0%
Total 221 100%

99.18% des sujets interrogés affirmaient utiliser des latrines extérieures, moins de 1%
utilisaient les toilettes intérieures, et aucun ne se soulageait dans la nature
vraisemblablement (Tableau 1V). La distance moyenne entre les latrines exterieures et

les maisons d’habitation est de 7 m avec des extrémes de 4 m et 10 m.
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Photo 7 : Type de latrines extérieures le plus rencontré dans la région. Il
s’agit plutot de constructions de fortune de secours et non de véritables
latrines. Et elles ne sont pas recouverte du tout ce qui expose la population
aux maladies liées au péril fécal et a I’hygiéne précaire.

Tableau V: Contact avec les animaux.

Etes—vous en contact quotidien avec ces animaux ? | Frequence | Pourcentage
Chiens et/ou chats 33 15 %
Porcs 132 59.73 %
Autres (vaches, cheévres, moutons, lapins, poules,...) 145 69.61 %
Non pas de contact quotidien. 17 7.69%
TOTAL 221 100 %

La majorité des sujets interrogés affirmaient étre en contacts quotidien avec divers
animaux domestiques, seuls quelques-uns disaient ne pas 1’étre (7.69%0). (Tableau V)

Graphique VI1II: Répartition selon que le sujet est
eleveur ou non de porcs.
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55.2% des sujets interrogés étaient éleveurs de porcs ou appartenaient a une famille ou
I’on pratique 1’¢levage de porcs (Graphique VIII). Presque tous affirmaient élever leurs
porcins en enclos (99.2%), mais la majorité ne recourrait pas a un contréle vétérinaire
lorsqu’il y avait un abattage d’un de leur porc pour consommation (96.7%0) que ce soit
familiale ou pour le commerce. (Tableau VI)

Tableau VI : Mode d’élevage de porcs et modalités de consommation de la viande de porc.

Variables N=122
Fréqguence | Pourcentage

Photo 8 : Photo illustrant comment on éléve les porcins dans la région. Les
enclos ne sont pas aussi solides qu’on le croit pour garder le porc a 1’intérieur,
et ’alimentation des porcs n’est pas aussi saine ce qui favorise leur infestation
par les parasitoses surtout les cysticerques.
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Graphique IX: Consommation de la viande de

orc.
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Plus de 2/3 des sujets interrogés (88.23%) affirmaient qu’ils consommaient de la viande
de porcs ou qu’ils I’ont consommée dans le passé. Le méme taux de sujets (85.64%0)
disait qu’ils n’ont pas de préférances quant a la consommation de la viande de porc,

m Qui

= Non

(Tableau VII)
Tableau VII : Préférance de la viande de porc.
Comment preéféres-tu consommer la viande de porc ? Effectifs Pourcentage
Cuite 25 12.82 %
Grillée 3 1.54 %
Pas de préférence 167 85.64 %
TOTAL 195 100.00 %
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IV.2. HISTOIRE DE LA MALADIE.

Graphique X : Ancienneté de I'épilepsie.
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40.16% des sujets interrogés étaient connus comme PSE depuis 7-15ans ; 28.28% le
étaient depuis 1-6ans ; 25.82% depuis plus de 15ans et 5.74% depuis moins d’une

annee. Donc plus de 2/3 des sujets (94.26%b) avaient une épilepsie chronique.

Tableau VIII : Age de survenue de la premiére crise.

A quel age est de survenue de la premiere crise ? | Effectifs | Pourcentage
10 premiers jours de la vie 2 0,82 %
10 jours a 6 mois 5 2,45 %

6 mois a 2 ans 15 6,6 %
2a7ans 16 6,94 %
7al5ans 43 19,65 %
15220 ans 54 24,6%
20 a40ans 67 30,33 %
Plus de 40 ans 19 8,61 %
TOTAL 221 100 %

Les sujets dont la premiere crise est survenue entre 20-40 ans étaient les plus représentés
dans notre etude 30.33%, 24.6% avaient vu leur premiere crise entre 15-20ans alors
que 8.61% c’était apres 40ans. Une proportion considéerable de sujets (63.54%) avaient
développé une épilepsie tardive contre 36.46 % qui avaient développé 1’épilepsie dans

I’enfance (avant I’age de 15ans). (Tableau VIII)

Tableau IX : Persistance des crises et antécédents familiaux.

Variables

N=221

Fréquence | Pourcentage
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Presque tous les sujets interrogés (99.09%b) disaient que les crises ont persisté apres la
survenue des premiéres crises d’épilepsie. 65.56% disaient n’avoir pas d’antécédents
d’épilepsie dans leur famille contre 34.44% qui disaient que oui (Tableau IX). Parmi
les personnes qui avaient des antécédents familiaux d’épilepsie, le lien de parenté était
au premier degré pour 67, 4% de sujets et au deuxiéme degré pour 39,6 %.

Tableau X : Date de survenue de la derniére crise.

A quand remonte la derniére crise ? | Effectifs | Pourcentage
0 a 1 mois 103 46.61%

1 & 3mois 49 22.17 %
3mois a 6mois 24 10.86 %

6 moisalan 22 9.95 %

1 an a5ans 19 8.6%
Plus de 5ans 4 1.81%
TOTAL 221 100.00 %

Presque tous les sujets interrogés (98.19%) avaient eu une crise d’épilepsie dans les 5
derniéres années et donc avaient une épilepsie active, et pres de la moitié (46.61%b)
avaient eu leur derniére crise dans le dernier mois précédent I’enquéte alors que 89.59%
ont eu au moins une crise d’épilepsie au cours de 1’année derniére (Tableau X). Parmi
les sujets dont la derniere crise était survenue dans le mois dernier (n=103), 12.62%
disaient avoir au plus une crise par mois, 22.33% disaient avoir 2 a 5 crises par mois
alors que 65.05% avaient plus de 5 crises par mois.

IV.3. CONNAISSANCES SUR L’EPILEPSIE.

IV.3.1. Connaissance de leur maladie et source d’information sur leur maladie.

Graphique XI : Connaissance de leur maladie

97.43%

® Qui

Non

Presque tous les sujets interrogés (97.43%) disaient avoir déja entendu parler de
I’épilepsie et affirmaient étre au courant du diagnostic de leur maladie, et tous ont pu
sortir le nom exact de la maladie (Intandara) en langue nationale le «Kirundi».
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Graphique XI1: Répartition des sujets selon leur source
d'information.
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86.87% des sujets interrogés trouvaient les informations a propos de leur maladie
aupres de leurs amis, familles et entourage ; 61.54% aupres des professionnels de santé
(médecins, infirmiers,...) et 19.08% auprés des masses media. (Graphique XI)

IVV.3.2. Définition ou signification de la maladie.
Tableau XI : Définition (ou signification) de la maladie.

Définition de I’épilepsie. Fréguence | Pourcentage
Maladie physique (organique). 21 9.51 %
Maladie psychiatrique (mentale). 54 24.44 %
Maladie surnaturelle. 34 15.38 %
Ne sait pas. 112 50.67 %
TOTAL 221 100.00 %

9.51% des sujets interroges affirmaient que 1’épilepsie est une maladie physique
(organique) et que ’organe touché était le cerveau ; 24.44% ne distinguaient pas
I’épilepsiec d’une maladie mentale; 15.38% pensaient que c’est une maladie
surnaturelle (possession par des esprits maléfiques et/ou ancestraux, envoutement par la
sorcellerie, malédiction divine) alors que la moitié n’en savaient rien du tout.

IV.3.2. Causes de I’épilepsie.

Graphique X111 : Causes de I'épilepsie.
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Ici les réponses étaient multiples et variées, et le nombre total de réponses variait d’une
question a une autre et d’un sujet a un autre (Graphique XIII). Il est évident qu’en ce
qui concerne les causes de 1’épilepsie, la moitié des sujets interrogés disaient ne pas
savoir la ou les cause(s) de 1’épilepsie. Les causes comme la possession par un mauvais
esprit, I’hérédité, I’ensorcellement, les intoxications (alcool et/ou drogues), la folie et la
punition divine ont été les plus citées avec respectivement : 29.86%0, 19.46%, 19%,
17.19%, 14.93% et 13.12%. Seul 9.95% et 7.23% des sujets attribuaient
respectivement  les causes de 1’épilepsie a une atteinte cérébrale (infections,
traumatismes, malformations,...) et aux problemes survenant pendant la grossesse et/ou
a I’accouchement. On constate que I’aura surnaturelle et mystique dont 1’épilepsie a
toujours ¢té entourée reste trés présente. D’autres causes (14.02%) ont été avancées
comme par exemple la consommation abusive de la viande de porc, le diabete, la
poliomyélite (ubukangwe en langue nationale), la profanation des lieux sacres et/ou des
cimetiéres,...

IV.3.3. Contagiosité, chronicité et prévention de I’épilepsie (vaccin).

Graphique X1V : Répartition des sujets selon leur avis sur la
contagiosité, la chronicité et la prévention

de I'épilepsie.
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Dans notre étude, 44.1% des sujets interrogés ne croyaient pas en la contagiosité de
I’épilepsie contre 36.16% qui le croyaient. Quant a la chronicité, 38.62% des sujets
interrogés pensent que 1’épilepsie est chronique alors que plus de la moitié ne se sont
pas prononcés (59.21%). Un taux similaire a été retrouvé également pour ce qui
concerne ’existence ou non d’un vaccin contre 1’épilepsie ou 58.7% des sujets ne se
sont pas prononcés contre 12.6% qui disaient que oui et 28.7% qui disaient que non
(Graphique XIV).

Par ailleurs, les avis divergeaient quant a la voie de contagiosité de 1’épilepsie parmi les
sujets qui croyaient en la contagiosité de 1’épilepsie. 93.74% trouvaient que 1’épilepsie
se transmet par 1’inhalation de gaz abdominaux émis par le malade lors d’une crise ;
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suivi par la voie respiratoire par respiration du méme air que le malade (80.04%) et le
contact avec la salive du malade (76.25%0). Les rapports sexuels non protégés avec un
malade, le contact avec le sang du malade ou bien le fait de se moquer d’une PSE en
crise ont été aussi incriminés dans la transmission de 1’épilepsie. (Graphique XV)

Graphique XV : Voie de contamination de I'épilepsie.
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IV.3.4. Catégories de la population touchées par I’épilepsie et risques liés
I’épilepsie.
Tableau XI1 : Catégorie de la population touchée par ’épilepsie.

L’épilepsie touche plut6t : Fréquence | Pourcentage
Toutes les catégories de la population 211 95.47%
Ne sais pas 10 4.53%
TOTAL 221 100.00 %

Presque tous les sujets interrogés (95.47%) affirmaient que 1’épilepsie touche toutes les
catégories de la population sans distinction aucune. (Tableau XI1)

Tableau XXIII : Risques liés a I’épilepsie.

Quels risques encourt une PSE ? Fréquence | Pourcentage
Traumatismes (se blesser) et/ou handicaps liés aux crises 206 93.21%
La mort 187 84.61%

Ne sais pas 15 6.80%
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Presque tous les sujets interrogés de notre étude étaient conscients des risques
qu’encourt une PSE par rapport a une personne normale. Les risques évoques étaient les
différents traumatismes, séquelles et/ou handicaps (93.21%) qui peuvent survenir lors
d’une crise d’épilepsie ou voire méme la mort (84.61%0) (Tableau XIII).

En ce qui concerne les complications de I’épilepsie si elle n’est pas bien traitée ; 77,2%
pensaient a une augmentation de la fréquence des crises voire méme la folie pour
35,3%.

87 des 221 sujets de notre étude soit 39.36% avaient été victimes d’accidents 1iés aux
crises d’epilepsie et gardaient des sequelles et handicapes issus de ces accidents. Les
photos 11-16 ullustrent quelques exemples de ces PSE victimes d’accidents liés a leur
maladie.

séquelles qui en ont résulté comme les brllures (12, 13, 14, 15,16), traumatisme de I’ceil (11),
traumatisme cranien (16),...
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V.3.5. Principaux facteurs déclenchant une crise d’épilepsie.

Tableau XIV: Connaissance des facteurs déclenchant des crises d’épilepsie.

Pouvez-vous citer le ou les facteur(s) qui peuvent Effectifs | Pourcentage
déclencher ou exacerber les crises d’épilepsie chez vous?

Oui 122 55.2%
Non 99 44.8%
Total 221 100%

55.2% des sujets de notre étude ont pu énumerer différents facteurs pouvant déclencher
une crise d’épilepsie contre 44.8% qui n’ont pas pu se prononcer. (Tableau XIV)
Les facteurs avancés par ces sujets sont représentés dans le graphique XVI.

Graphique XVI: REPARTITION DES SUJETS SELON LEUR AVIS SUR LES

PRINCIPAUX FACTEURS DECLENCHANT UNE CRISE D'EPILEPSIE.
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Ici les réponses étaient multiples et variées d’une question a une autre et d’un sujet a un
autre. L’alcool et/ou drogues étaient les plus cités avec 74.6% des sujets interrogeés,
suivi par suivi par I’effort physique intense surtout sous le soleil, 1’émotion (colére,
frustration, peur, stress...), ’arrét du traitement et les stimuli externes (bruits tres
sonores, lumiere intense et/ou intermittente) avec 71.3%, 69.67%, 68.9% et 43.4%.
D’autres facteurs (59.83%) comme le manque de sommeil, les maux de téte, la fiévre

et les menstrues chez les femmes ont été aussi évoqués.
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IV.3.6. Curabilité de I’épilepsie et traitement.
Tableau XV : Curabilité de I’épilepsie.

Curabilité de I’épilepsie | Effectifs | Pourcentage
Oui 72 32.58%
Non 99 44.8%
Ne sais pas 50 22.62 %
TOTAL 221 100.00 %

Le sentiment de curabilité (32.58%) ou d’incurabilité (44.8%) de 1’épilepsie chez les
sujets interroges ne montrait pas de différence notoire alors que 22.62% en doutaient
ou ne le savaient pas (Tableau XV).

75% parmi ceux qui croyaient en la curabilité de 1’épilepsie (N=64) pensaient qu’on
pouvait traiter 1’épilepsie grace a la médecine moderne alors que 26.56% pensaient
pouvoir guérir grace a la priére, 23.44% par le traitement traditionnel et 20.31% par un
traitement mixte (associant traitement médical et traditionnel). (Tableau XV1)

Tableau XVI : Répartition des sujets selon leur avis sur le meilleur traitement
permettant de guérir de I’épilepsie.

Meilleur traitement permettant de guérir de I’épilepsie. | N=64
Effectifs | Pourcentage

Médecine moderne 48 75%
Traitement traditionnel 14 23.44%
Mixte (medical + traditionnel) 13 20.31%

Priére 17 26.56%
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IV.3.7. Différentes dénominations de I’épilepsie
Tableau 17 : Dénominations de 1’épilepsie.

Dénominations selon les
symptomes.

Dénominations selon la cause
ou ’origine de la maladie.

Dénominations
selon le caractére
de survenue des
crises.

Dénomination
selon ’organe en
cause.

1. Intandara : déchirer,
mettre en morceau.

2. Ibimyozi : le fait de
blesser ou de scalper
la peau violemment.

3. lbiyovyabwenge :
troubles de la
conscience.

4. Ibidudaguazi : le fait
de cogner quelqu’un
contre quelque chose.

5. Ilbifukunyi : le fait
de secouer quelqu’un
ou quelque chose
avec force.

6. Ibihwamitsi : le fait
d’enlever la force et
la conscience.

7. lbisazi : la folie

1. Ibisigo ou ibinyamwonga :

étres mystérieux et malfaisant

errant dans la forét surtout
pres des marécages et des
rivieres et pouvant controle
I’esprit d’une personne.

2. Intezi : esprit des ancétres.

3. Ibidayimoni ou ibishetani :
les démons ou esprits
sataniques.

4. Imizimu : esprits des morts

5. lbitega ou ibirozi : esprits
maléfiques relevant de la
sorcellerie.

6. Ibinyamuriro : référence au
feu.

1. lIbisahuzi: le
fait d’arracher
ou voler
quelque chose
(ici la
conscience)
par force et par
surprise.

2. Ibicakizi :
prendre ou
attraper par
surprise et avec
force.

3. lvyubirizi :
surprendre
d’un coup.

1. Ibinyabwonko
: du cerveau
2. lbinyamutwe :

de la téte

Plusieurs dénominations de I’épilepsie ont été fournies par les sujets interroges.

» D’une part, I’épilepsie était nommée a partir des caractéristiques étiologiques
populaires qui la déterminent, dans une connotation du type mystique et
extraordinaire. Il était question soit :

e d’une maladie de la forét ou des marécages (ibisigo, ibinyamwonga) : ici, il
s’agit des étres mystérieux et malfaisants errant dans la forét surtout pres des
marécages et riviéres pouvant s’accaparer de 1’esprit d’une personne et le
contrbler. Les personnes a risque sont ceux qui traversent ces marécages et
rivieres au petit-matin et/ou a la tombée de la nuit surtout s’il ya du

brouillard ;

e d’une maladie du diable et des démons (ibishetani, ibidayimoni) ;
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e d’une maladie due aux esprits des morts revenus de I’eau-de-la pour hanter
les vivants (imizimu). Les personnes a risque sont ceux qui traversent les
cimetieres le matin ou la nuit, ou bien qui profanent une tombe d’un mort ;

e d’une maladie due aux esprits mécontents des ancétres morts dont la famille
n’a pas respecté la mémoire qui reviennent se venger (intezi) ;

e d’une maladie due a I’envoutement par des esprits relevant de la sorcellerie
(ibitega, ibirozi).

» D’autre part, I’épilepsie a ét¢é nommée a partir des circonstances (caracteres) de
survenue des crises : « Ibicakizi » terme qui vient du verbe « Gucakira » qui veut
dire attraper ou prendre par surprise et avec force ; ou bien « Ibisahuzi » qui vient
du verbe « Gusahura » qui veut dire voler ou arracher quelque chose a quelqu’un (ici
la conscience) par la force et avec surprise ; ou encore « Ivyubirizi » qui vient du
mot « Kwubira » signifiant surprendre d’un coup.

» D’autres dénominations faisaient référence aux symptomes :

e Intandara, nom qui vient du verbe « Gutantura » signifiant dechirer ou
mettre en morceau ; ou « Ibidudaguzi » du verbe « Kududura » et qui veut
dire I’action de cogner quelqu’un ou quelque chose contre quelque chose ;
ou encore « Ibifukunyi» du verbe « Gufukunya » qui veut dire secouer
quelqu’un ou quelque chose avec force ;

e Ibihwamitsi qui vient de « Guhwamika » signifiant enlever la force et la
conscience a quelqu’un ; ou « Ibiyovyabwenge » qui veut dire enlever la
conscience ;

e Ibimyozi qui vient de « Kumyora » signifiant le fait de blesser ou de scalper
la peau violemment ;

e Ibisazi signifiant la folie.

» Enfin d’autres dénominations étaient évoquées en faisant références a 1’organe
atteint : « Ikinyamutwe » (la téte) ou bien « Ibinyabwonko » (le cerveau).

IV4. VECU ET ATTITUDES PAR RAPPORT A L’EPILEPSIE.
Tableau XVI1II : Sentiment a la découverte du diagnostic de leur maladie.

Comment vous étes-vous senti quand on vous a

. A Fréquence | Pourcentage
annonce que vous souffrez de I’épilepsie ? g g

Désespéré et malheureux (détresse émotionnelle). 164 74.21%

Normalement avec espoir de guérir un jour. 40 18.1%
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Indifférent. 17 7.69%
TOTAL 221 100.00 %

74.21% des sujets disaient qu’ils se sont sentis malheureux et désespérés (surtout parmi
la population jeune de notre échantillon) quand ils ont appris qu’ils sont épileptiques
alors que 18.1% I’ont accueilli normalement tout en gardant 1’espoir de guérir un jour.
(Tableau XVIII)

Graphique XVII: Repartition des sujets selon leur
conception de la maladie.
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71.94% des sujets de notre étude concevaient 1’épilepsie comme une maladie grave,
70.6% des sujets interrogés la concevaient comme une maladie honteuse et
stigmatisant, 39.82%o la considéraient comme une punition divine, et 21.72% disaient
que c’était une maladie comme les autres. (Graphique XVII)

Tableau XIX : Connaissance par le sujet d’autres PSE comme lui.

Connaissez-vous d’autres épileptiques comme toi? | Fréquence. | Pourcentage.

Oui 204 923 %
Non 17 7.7%
TOTAL 221 100.00 %o

Presque tous les sujets interrogés (92.3%) affirmaient connaitre d’autres PSE comme
eux et 90.5% d’entre eux disaient avoir déja assisté a une crise d’épilepsie chez une
autre PSE (Tableau X1X et XX).

Tableau XX : Assistance a une crise d’épilepsie par le sujet.
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Tous les sujets qui disaient avoir déja assistée a une crise d’épilepsie chez une autre PSE
ont décrit la crise tonico-clonique généralisée comme constat chez une PSE lors d’une
crise d’épilepsie ce qui confirme la méconnaissance des autres types de crise ; et presque
tous avaient une bonne connaissance des symptémes qui la caractérise : chute et perte
de connaissance (96.7% des sujets), morsure de la langue (83%o des sujets), secousses
musculaires (96.7% des sujets), perte involontaire d’urine (77.2% des sujets),
émission de bave ou hypersalivation (84.1%). Cependant, d’autres formes comme les
absences, les myoclonies et les crises partielles ont été décrites par quelques sujets.
(4.72%)

Graphique XVII1I: Vécu et attitudes par rapport & I'epilepsie. (1)
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Le sentiment que leur maladie fait peur aux autres était présent chez plus de 2/3 des
sujets. Il est de méme du sentiment que 1’épilepsie leur empéche de réaliser leurs réves

Avez-vous déja assisté a une crise

Fréqguence. | Pourcentage.
d’épilepsie chez une autre PSE. a g

Oui 200 90.5%
Non 21 9.95 %
TOTAL 221 100.00 %

(frustration) et du sentiment d’étre moins performant que les autres (découragement).



64

Le sentiment d’étre considéré comme un malade mental a été retrouvé chez 47.08% des
sujets, 41.53% des sujets interrogés avaient le sentiment d’étre la risée des autres
pendant les crises ou a leur passage tandis que 35.79% affirmaient avoir en eux cette
peur permanente de faire une crise a tout moment (anxiété prémonitoire). (Graphique

XVIN)

L’attitude de 1’entourage envers le malade quant a elle est normale selon 53.4% des

sujets ; il s’agit d’une surprotection dans 29.41% des cas et d’une exclusion sociale dans

17.19% seulement (Tableau 21).

Tableau XXI : Attitude de ’entourage envers le sujet.

Attitude de I’entourage envers le malade. | Frequence | Pourcentage.
Attitude normale 118 534 %
Rejet (exclusion) social 38 17.19 %
Surprotection 65 29.41 %
TOTAL 221 100.00 %

Cette surprotection consiste a dispenser le malade des travaux jugés durs, en ne
I’envoyant pas a 1’école, en le soumettant sous un régime alimentaire spécial ou bien en
le surveillant en permanence. Le rejet social quant a lui consiste en plusieurs choses.

(Graphique XIX)

Graphique XIX: Vécu et attitudes par rapport & I'epilepsie. (2)
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18.69% des sujets interroges (surtout les jeunes filles) disaient décliner les invitations

a assister aux fétes (noces, levées de deuil, baptémes, noél,..

.) ou se trouvaient obliger



65

de ne pas y aller suite a des restrictions dictées par la famille et/ou la communauté. Le
méme taux (18.24%) a été retrouvé en ce qui concerne le fait qu’on leur empéche de
partager le méme plat ou le méme chalumeau (paille) avec les autres. 25.41%
affirmaient que leur famille leur a empéchés d’aller a I’école du fait de leur maladie
et/ou des risques liées a elle (crises a I’école ou en cours de route, stigmatisation,...).
46.64% des sujets affirmaient étre dispensés des travaux jugés tres durs pour eux et/ou
qu’on leur recommande de ne pas fournir trop d’efforts physiques.

La quasi-totalité des sujets disaient ne pas subir de restrictions quand il s’agit de prier
avec les autres, de dormir avec les autres dans le méme lit et/ou la méme chambre,
d’évoquer leur maladie en publique, de jouer avec les autres enfants ou bien d’étre
surveiller en permanence par quelqu’un d’autre.

Plus de 2/3 des sujets disaient mener un régime alimentaire normal. Les interdits
alimentaires cités sont entre autre 1’alcool-tabac et/ou drogues, les épices, 1’huile, la
viande de porc,...(Graphique XIX).

Graphique XX : Mariage pour un épileptique.

76.47% 23.53% = Oui

= Non

Plus de 2/3 des sujets interrogés pensaient que le mariage est tout a fait possible pour
une PSE. Néanmoins, 23.53% avancaient que le mariage n’est pas recommandé pour
une PSE. Les raisons avancées pour déconseiller le mariage étaient multiples et variées
d’un sujet a un autre et sont représentées dans le Tableau XXII.

Tableau XXII : Répartition selon 1’avis des sujets sur les raisons justifiant
I’impossibilité du mariage chez une PSE.

Raisons avancees. N=52
Fréquence. | Pourcentage

L’¢épileptique est un malade et la vie serait pénible avec un 30 57.69%
épileptique.

Le couple serait instable et le divorce inévitable. 30 57.69%
Incapacité de 1’épileptique a travailler pour subvenir aux besoins 28 53.84%
de la famille.

Risque de transmettre sa maladie a sa descendance. 18 34.61%
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L’épileptique aurait une asthénie sexuelle et serait incapable de 15 28.84%
s’acquitter de ses devoirs conjugaux.

Le risqué de contamination du conjoint. 10 19.23%
La débilité de 1’épileptique. 7 13.46%
Risque de déces précoce de I’épileptique 2 3.84%

50.95% (n=118) des sujets en age de se marier et/ou qui se sont mariés étant déja
épileptiques disaient éprouver ou avoir éprouves des difficultés a se marier et/ou pour

Est-ce que la scolarisation .d’un enfant épileptique Fréquence. Pourcentage.
est possible?
Oui 137 62%
Non 67 30.3%
Ne sais pas 17 7.7%
TOTAL 221 100.00 %

trouver un fiance(e) surtout ce fait se remargue en grande partie chez les sujets de sexe
féminin ; et la majorité des sujets (84.16%) affirmaient qu’ils accorderaient leur
bénediction au mariage de leur(s) proche(s) avec une PSE si ¢a devait arriver.

Presque tous les sujets de notre enquéte (96%0) affirmaient qu’une PSE pouvait avoir
des enfants. Parmi eux (n=212), 16.86% des sujets pensaient que les enfants issus d’un
mariage avec un épileptique naitront malades, 47.51% disaient qu’ils naitront normaux
alors que 35.63% ne se pronongaient pas. 38.7% disaient éprouver de la peur qu’ils
pourront peut-étre engendrer un ou des épileptiques(s) parmi leurs descendances.

Tableau XXI11 : Répartition des sujets selon leur avis sur la scolarisation d’un enfant
épileptique.

62% des sujets interrogés pensaient que la scolarisation est tout a fait possible pour un
enfant épileptique quoique difficile par rapport aux enfants normaux ; 30.3% disaient
que non tandis que 7.7% en doutaient ou ne se prononcaient pas. Les raisons avancees
pour justifier 1’impossibilit¢é de la scolarisation d’un enfant épileptique étaient
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multiples comme : le risque de faire des crises a 1’école ou en cours de route ce qui
I’expose aux accidents, le retard mental par rapport aux enfants normaux, I’absentéisme
fréquent a 1’école du aux crises ce qui handicape son éducation, le risque de contaminer
les autres enfants ou bien la stigmatisation dont sont souvent victimes les PSE a cause

de leur maladie source de traumatismes psychologiques,...

Tableau XXI1V : Vécu des PSE a I’école.

Vécu des épileptiques a I’école. N=133

Oui Non
Connaissance de ta maladie par tes camarades. 99% 1%
Sentiment de moquerie, d’évitement ou d’exclusion par tes 4.33% 95.67%
camarades.
Sentiment d’infériorité par rapport a tes camarades. 22 19% 77 87%
Peur d’avoir des crises a 1’école. 66.67% 33.33%
Absence a I’école a causes des crises. 74.28% 25 7204
Limitation de votre scolarisation par I’épilepsie 64.66% 35.34%

Dans notre étude, on note I’absence de ségrégation scolaire vis-a-vis des sujets qui sont
encore scolarisés ou qui ’ont été étant déja épileptiques (95.67%0). 22.19% ont le

sentiment d’infériorité par rapport a leur camarades.

Certains de ces sujets disaient rencontrer ou avoir rencontré beaucoup de difficultés en
ce qui concerne leur scolarisation. En effet, plus de 2/3 disaient avoir été souvent
absents a 1’école a causes des crises (74.25%), qu’ils ont ou avaient une peur
angoissante de faire des crises a 1’école (66.67%), et que 1’épilepsie limite ou a limité

en quelque sorte leurs études (64.66%b).

Graphique XXI : Epilepsie et travail.

84.16%

15.84%

La majorité des sujets interrogés (84.16%0) pensaient qu’une PSE peut exercer un
emploi comme une personne normale contre 15.84% qui pensaient que non (Graphique

m Oui.

= Non.




68

XXI). Parmi ceux qui pensaient que oui (N=186), 14% affirmaient que les PSE
pouvaient exercer tous les emplois comme une personne normale ; 59.14% disaient que
non, avangant que certains emplois comportent de risques énormes pour 1’épileptique et
pour son entourage tandis que 26.86%b en doutaient ou ne se prononcaient pas (Tableau
XXV).

Tableau XXV : Exercice de tous les emplois comme une personne normale.

Est-ce que une PSE peut exercer tous les emplois comme | N=186

une personne normale ? Effectifs. Pourcentage.
Oui. 26 14%
Non. 110 59.14%
Peut-étre. 19 10.21%
Ne sais pas. 31 16.65%
Total 186 100%

Plusieurs exemples d’emplois a risque pour I’épileptique ont €té donnés par les sujets
comme : étre chauffeur (de moto, bus, voitures, machines); étre magons ou aide-magons
et/ou charpentier ; étre soldat ou policier ; étre electricien ; travailler dans des usines qui
utilisent diverses machines pour fabriquer leurs produits (menuiseries, usines
théicoles) ; etc....
Parmi les sujets qui affirmaient qu’une PSE peut exercer un emploi, 46.34% disaient
qu’ils avaient ou ont eu du mal a trouver un emploi, et (63.37) affirmaient avoir un
travail au moment de notre étude. Les raisons avancées pour expliquer pourquoi ils
éprouvaient du mal a trouver du travail étaient multiples, entre autres :
e 1’épileptique est source de probleme et encombrant a cause de ses crises et sa
vulnérabilité ;
o [’épileptique est jugé incapable a réaliser les méme performances au travail
par rapport a une personne normale ;
e parfois, I’épileptique se sous-estime lui-méme et a peur de chercher d’emploi ;
o [’épileptique suscite la peur aux autres qui 1’évitent et refusent de
I’embaucher ;
e ct aussi le manque général d’emploi qui s’ajoute a tous ces autres raisons.

28.51% des sujets pensaient qu’une PSE pouvait pratiquer du sport comme une
personne normale ; 7.19% disaient que non tandis que 64.3% en doutaient ou ne se
prononcaient pas. Parmi ceux qui admettaient que oui, 34.17% pensaient qu’une PSE
pouvait pratiquer tous les sports a condition qu’il le fasse étant avec d’autres personnes
tandis que 65.83% disaient que non, avangant qu’il y avait des sports a risque pour une
PSE (cyclisme, natation, basketball, volleyball,...).
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Plus de 2/3 des sujets disaient que les crises leur empéchaient de bien travailler et qu’ils
ne pouvaient pas reprendre immédiatement une activité (sport, travail, étudier,...) qui
¢tait en cours apres une crise d’épilepsie.

47.51% des sujets pensaient quune PSE ne peut pas exercer les fonctions
administratives (chef de village, administrateur communal, directeur d’entreprise,
gouverneur,...) comme une personne normal ; 32.53% pensaient que oui, et 19.95% en
doutaient ou ne se prononcaient pas.

Plus de 2/3 des sujets affirmaient qu’une PSE ne pouvait pas conduire un vélo, une moto
et/ou une voiture en toute tranquillité comme une personne normale car le risque
d’accidents était trop énorme pour lui et son entourage. Néanmoins, 22.27% des sujets
interrogés affirmaient qu’ils conduisaient (surtout le vélo et la moto) malgreé ce risque.

84.26% des sujets disent qu’ils existaient au quotidien des interdits pour I’épileptique
comme par exemple :

e ¢viter certains aliments (épices, viande de porc, huile, trop de sucre, miel,...) ;

e @viter de rester prés du feu tout seul ;

e ¢viter I’alcool et/ou les drogues ;

e eviter de conduire les vélos, motos et/ou les voitures ;

e ¢viter de grimper sur les arbres et/ou d’escalader les montagnes ;

e ¢viter de nager et/ou de traverser un court d’eau tout seul ;

e @viter de travailler durement et longtemps surtout sous le soleil ou porter des

choses lourdes sur la téte ;
e @viter de marcher a c6té d’une route tout seul.

Presque tous les sujets interrogés (96.32%) disaient que ni les autorités administratives
ni les autorités sanitaires ne se préoccupaient en rien de leur cas, et qu’ils étaient souvent
abandonnés a leur propre sort comme des misérables.

Seul un petit nombre (3.68%) affirmait que leurs chefs de colline venaient parfois
s’enquérir de leurs nouvelles, et qu’ils les aidaient a obtenir les certificats d’indigence
pour recevoir I’aide du ministere de la solidarité et la mutuelle pour démunis afin qu’ils
puissent se faire soigner gratuitement.
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IV.S. TRAITEMENT DE L’EPILEPSIE.

Graphique XXII : Répartition selon le traitement gue le sujet

prends. H Traitement médical
4.07% 10.88% Pas de traitement
Traitement traditionnel
Mixte
~ \ m Successif

26.24%

38% des sujets de notre étude disaient ne pas prendre aucun traitement anti-épileptique ;
26.24% disaient prendre le traitement médicamenteux, 20.81% prenaient le traitement
traditionnel, 4.07 % utilisaient un traitement mixte associant les deux types de
traitement, et enfin 10.88%b disaient avoir pris un traitement successif ¢’est-a-dire qu’ils
ont fait recours au traitement traditionnel avant de prendre un traitement medicamenteux
ou de consulter un médecin. (Graphique XXII)

IV.5.1. Traitement traditionnel. (n=81)
Tableau XXV : Prescripteur du traitement traditionnel.

Qui est (sont) ton (tes) prescripteur (s) du

. . Fréquence. Pourcentage.
traitement traditionnel ? 9 g

La famille et/ou auto-prescription 11 13.58 %
Sorciers et/ou charlatans. 42 52.08 %
Tradipraticiens. 50 61.72 %

Dans notre étude, les tradipraticiens et les sorciers apparaissent jouer un role central
dans la prescription du traitement traditionnel pour les PSE car plus de la moitié des
sujets ayant pris le traitement traditionnel disaient avoir sollicité leurs services. (Tableau
XXVI)

Tableau XXVII : Nature des produits utilisés.
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Nature des produits utilisés. Effectifs | Pourcentage
Végétale. 51 62.96 %
Animale. 3 3.71%
Minérale. 10 12.34%
Mixte (végétale + minérale et/ou animale). 14 17.28%
Ne sais pas. 3 3.71 %
Total 81 100%

Les produits végétaux et les produits minéraux semblaient étre les plus utilisés dans le
traitement traditionnel. Mais, aussi des produits d’origine animale étaient parfois utilisés

mais tres rarement. (Tableau XXVII)

Tableau XXVIII : Voie d’administration.

La voie d’administration des produits la plus utilisée par nos sujets était la voie orale
(82.71%). Mais d’autres voies étaient aussi employées comme la voie respiratoire, la

voie cutanée, les bains et le port d’amulettes. (Tableau XXVIII)
Tableau XXIX : Observance du traitement traditionnel.

Voie d’administration du traitement. | Effectifs | Pourcentage

Orale. 67 82.71 %

Inhalation (respiratoire). 34 41.97 %

Cutanée (piqures, scarifications). 27 33.3%

Amulettes. 16 19.75 %

Bain. 74 %

Régularité de prise du traitement (observance) | Effectifs | Pourcentage
Oui. 3 3.7%
Non. 77 95.06 %
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Ne sais pas. 1 1.24 %
TOTAL 81 100.00 %

95.06% des sujets qui étaient ou ont été sous traitement traditionnel disaient ne pas
prendre réguliérement ce traitement, la raison principale de I’inobservance et de
I’abandon du traitement traditionnel par les sujets étant I’inefficacité de ce dernier
(Tableau XXIX).

IVV.5.2. Traitement médical.

Tableau XXX : Motif de consultation chez un médecin.

Qu’est-ce qui vous a motivé a consulter chez un medecin? | Effectifs. | Pourcentage.
Indication sur cas similaire. 12 20.7 %
Lassitude et inefficacité du traitement traditionnel. 21 36.3 %
Quéte plus d’efficacité. 4 6.7 %
Sans raison apparente (spontanément). 21 36.3 %
TOTAL 58 100.00 %

Le principal motif ayant conduit les sujets a consulter chez un médecin et/ou un autre
professionnel de santé était la lassitude et/ou 1’inéfficacité du traitement traditionnel, si
ce n’est spontanément. Aussi I’entourage du sujet (indication sur cas similaires) joue un
role non négligeable (Tableau XXX).

La majeure partie des sujets sont allés consulter aux difféerents CDS se trouvant dans
leur district sanitaire (65.92%0) ; 22.87% ont consulté a leur hopital de district ; 4.83%
et 11.21% sont allés consulter ailleurs (cabinet privé, centre de prise en charge de
maladie psychiatrigue de Kamenge dit « chez le Gentil », et celui de Gitega) (Tableau
XXXI).

Tous les sujets disaient s’approvisionner en médicament antiépileptiques au niveau des
différents CDS et pharmacies se trouvant prés de chez eux.

Tableau XXXI : Lieu de consultation.

Ou avez- vous consulte? Effectifs | Pourcentage
Centre de santé de votre district. 38 65.52 %
Hopital de votre district. 13 22.41 %
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Autres. 7 12.07 %
Total 58 100%

La régularité de prise du traitement médical a été retrouvée chez 12.11% seulement des
sujets contre 87.89%o. Les raisons de cette inobservance étaient multiples et variées d’un
sujet a un autre comme : I’indisponibilité des médicaments, le manque de moyens
financiers pour 1’achat des médicaments ou pour le déplacement pour aller les chercher
la ou ils sont disponibles, la disparition des crises ou bien la non disparition des crises,
la toxicité des médicaments ,... (Graphique XXIII).

Graphique XXI11 : Répartition des sujets selon les raisons de
I'inobservance du traitement.
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Tableau XXXII : Nature du médicament pris.

Nature des médicaments pris par les sujets. Frequence. | Percent
Phénobarbital. 171 90.95 %
Autres (Dépakine, Diazépam, Dipipéron, Carbamazépine) 17 9.05 %
TOTAL 188 100.00 %

La majeure partie des sujets sous traitement médical (90.95%) disaient étre sous
Phénobarbital en monothérapie tandis que 9.05% disaient étre sous d’autres
antiépileptiques en monothérapie ou en association avec phénobarbital. (Tableau
XXXI1)

Tableau XXXII1 : Efficacité du traitement médical selon les sujets.

Efficacité du traitement médical | Fréquence. | Pourcentage.
Bonne. 75 39.89 %
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Moyenne. 79 42.02 %
Mauvaise. 29 15.43 %
Ne sait pas. 4 2.13 %
Nulle. 1 0.53%
TOTAL 188 100.00 %

La majorité des sujets de notre étude (81.91%0) sont satisfaits du traitement médical.
(Tableau XXXIII)
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Partie 3: DISCUSSION, COMMENTAIRES
ET
REVUE DE LA LITTERATURE.

DISCUSSION, COMMENTAIRES ET REVUE DE LA LITTERATURE.
Plusieurs travaux dans la littérature ont porté sur 1’épilepsie. Si, dans le monde, la

littérature parait abondante sur 1’épidémiologie de I’épilepsie et sur les connaissances,
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attitudes et pratiques face a 1’épilepsie ; trés peu d’études sur 1’épilepsie ont été réalisées
au BURUNDI, et aucune étude sur les connaissances de 1’épilepsie et le vécu quotidien
des PSE face a leur maladie et vis-a-vis de leur entourage n’a encore été réalisée a notre
connaissance au Burundi. C’est dans cette dynamique que cette étude a été initiée.

Le type de I’étude que nous avons mené était une étude transversale descriptive avec
recueil des données au moment de 1’étude. L’enquéte a été réalisée par un méme
enquéteur (Moi-méme) pour éviter un biais lié a I’enquéteur. Bien que le mode
recrutement ne peut pas garantir la représentativité de notre échantillon, nous pensons
qu’il est possible d’appliquer ces résultats a la population de la commune de Bukeye car
les caractéristiques générales sont les mémes. En effet, le choix de la commune de
Bukeye s’explique par les raisons suivantes :

» Darchitecture de la population de la commune de Bukeye est assez représentative
de la population rurale burundaise : la population de cette commune est en
général trés jeune, a majorité agro-éleveuse avec un niveau socio-économique et
scolaire trés bas.

> la commune de Bukeye est une zone ou les facteurs de risques classiques de
I’épilepsie en milieu tropical semblent étre omniprésents. En effet :

e nous retrouvons dans cette commune un élevage de porcs qui se pratique
dans des conditions d’hygiene précaire ;

e la population de cette commune vit également dans sa majorité dans des
conditions précaires, exposant cette population aux diverses maladies liées
au péril fécal et a ’hygiene précaire ;

e de plus, la commune de Bukeye se trouve a cheval sur des régions ou on a
détecté des foyers de la cysticercose a savoir Kayanza, Ngozi et Cibitoke
(Druet-Cabanac et al., 2002), ce qui pourrait nous faire craindre son
extension a la commune de Bukeye aussi et ainsi contribuer a I’élévation de
la prévalence de 1’épilepsie dans la région.

Un total de 244 PSE ont pu participer a notre étude, et ont été interrogées. Mais seules
221 ont été capables de comprendre et de répondre convenablement a notre
questionnaire sans aide, les 23 autres ont été exclus de 1’é¢tude. Ce qui nous parait
constituer un taux de réponse tout a fait satisfaisant puisque 90.57% ont pu répondre.
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I. PROFIL SOCIO-DEMOGRAPHIQUE DES SUJETS.

1.1. Age et sexe.
Dans notre étude, 1’age moyen de la population d’étude était de 29,8 + 16,42 ans, 1’age

moyen des hommes était significativement plus élevé que celui des femmes. La tranche
d’age la plus représentée était la tranche de 16-25ans avec 42.21%, et la majorité des
sujets était agée de moins 40ans (78.69%). Nos résultats sont proches de ceux trouves
par K. Yeni et al [78] en Turquie, B.A. Ezeala-Adikaibe et al [79] au Nigéria, E. Pupillo
et al [80] en Zambie et D. Mushi et al [81] en Tanzanie, ou 1’age moyen des sujets était
respectivement de 32.5ans, 31.63ans, 32 +/- 11.4ans et 34ans. Néanmoins, A. Millogo
et al [82] au Burkina Faso, E. Holmes et al [83] au Royaume uni et T. Adoukonou et al
[84] au Benin ont trouvé des chiffres différents de notre série respectivement 41.2ans,
49ans et 44.1+/-18.2ans. Cette predominance des sujets jeunes dans notre étude pourrait
s’expliquer par le fait qu’ils sont d’une part majoritairement représentés dans la
population générale burundaise, et d’autre part par le fait que 1’épileptique au Burundi
est souvent jeune selon les résultats des études déja réalisées [10, 12, 13,75].

Dans notre étude, on a noté une prédominance masculine a 56.56% avec un sexe ratio
de 1.3 en faveur des hommes. Nos résultats sont similaires a ceux trouvés par Yousuf
RM et al [85] au Malaisie, T. Adoukonou et al [84] au Benin, et D. Mushi et al [81] en
Tanzanie qui ont trouvés une prédominance masculine a 51.5%, 66,2% et 63,41% ; mais
sont différents de ceux trouvés par Z.A. Gilani et al [86] en Afrique du Sud au KwaZulu-
Natal, E. Pupillo et al [80] en Zambie ainsi que J. Mugumbate et J. Mushonga [87] au
Zimbabwe ou ils ont trouvé une prédominance féminine respectivement a 57%, 58.6%
et 60%. Cette prédominance masculine serait au fait que le poids de 1’épilepsie affectent
moins les hommes que les femmes dans notre milieu d’études et donc peuvent afficher
plus ou moins aisément leur conditions plus que leurs sceurs.

|.2. Statut marital, niveaux d’études, profession et religion.
Dans notre serie, plus d’un 1/3 des sujets étaient mariés ou vivaient encore avec leur

parents respectivement 30.76% et 37.32% ; 28.05% étaient célibataires ; 2,16% étaient
veufs et 1,64% divorces. Ce taux de sujets mariés est inférieur a celui trouvé par G.
Nsengiyumva et al [11] en 2006 en Commune de Kiremba ou 48.8% des participants
étaient mariés et a celui retrouvé dans la population générale au Burundi en 2011 qui
était de 43.4% (Bureau Central du Recensement, Bujumbura, Avril 2011). Ceci
s’explique par le fait que : notre population d’étude est spécifiquement limitée aux PSE
contrairement a I’étude de G. NSENGIYUMVA et al qui a ciblé la population générale ;
la majorité des sujets de notre étude étaient encore jeunes ; et les PSE rencontrent en
général des problémes lorsqu’il s’agit de se marier.
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Dans notre étude, presque tous les sujets ayant participés dans notre étude disaient étre
de confession chrétienne (98.64%) ; seuls 1.36% disaient adorer encore les esprits des
ancétres (Guterekera). Ceci correspond a la situation dans la commune de Bukeye et
dans le pays en général car, en effet, plus de 80% de la population burundaise est de
confession chrétienne d’autant plus que les autres confessions religieuses sont presque
absentes en milieu rural burundais, restant concentrées au niveau des milieux urbains.
(Bureau Central du Recensement, Bujumbura, Avril 2011).

Dans note ¢étude, plus de la moiti¢ des participants (53.86%) n’avaient pas fréquenté
I’école formelle que I’on connait, soit ils étaient analphabétes (29.86%), soit ils savaient
lire et écrire seulement (10.88%) ou ils avaient fréquenté les écoles bibliques (13.12%).
31.22% et 13.57% des participants avaient respectivement un niveau d’étude primaire
et secondaire alors que seulement 1.35% avaient un niveau d’étude supérieur. R.M
Yousuf et al [85] dans leur étude en Malaisie en 2017, seuls 8,3% des PSE son étude
étaient analphabetes alors que 61,4% avaient suivi un enseignement secondaire et 15,2%
avaient un niveau d’enseignement supérieur. Dans une autre étude réalisée en Lituanie
par R. Mameniskiene et al [88], on a noteé que la plupart des PSE étaient bien éduquées
et avaient fait des études secondaires ou plus haute (92.9%). Ce taux élevé de sujets
avec un niveau d’étude faible relevé dans notre étude pourrait s’expliquer par le fait
qu’au Burundi, malgré un taux de fréquentation de l'enseignement primaire €levé
observe ces dernicres années (87.62% en 2016), les taux d’abandon de I’école apres ce
cycle restent trés élevés surtout en milieu rural d’autant plus que la scolarisation de
I’enfant épileptique reste encore problématique dans les PED.

Dans notre étude, plus de la moitié des sujets (les deux sexes confondus) étaient des
agri-éleveurs (58.14%) alors que les éleves(ou étudiants), les inactifs, les commercants
et/ou artisans, et les fonctionnaires représentaient respectivement 21.7%, 14.02%, 2.7%
et 1%. Nos résultats sont proches de ceux retrouvés par G. Nsengiyumva et al [11] en
2006 en Commune de Kiremba ou 76,2 % étaient des agri-eleveurs alors que 12,6 %
fréquentaient 1’école, 1,8 %étaient des artisans ou des fonctionnaires et 9,4 %étaient
inactifs. Ceci s’explique par le fait que notre étude s’est réalisée en milieu rural et que
les résultats reflétent aussi la situation qui prévaut dans la population génerale du pays
car plus de 80% de la population burundaise vit de I’agriculture et de I’¢levage.

II. NIVEAU SOCIO-ECONOMIQUE ET MODE DE VIE DES SUJETS.

Dans notre étude, plus de 2/3 des sujets ayant participé dans 1’étude avaient un niveau
socio-économique bas (75%) ; 23.36% avaient un niveau Ssocio-économique moyen
alors que 1.64% seulement avaient un niveau éleve. Ces chiffres correspondent avec la
situation dans la population générale au Burundi car le pays figure parmi les pays les
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plus pauvres d’Afrique avec un taux de pauvreté de 74.4% et 65% de sa population
vivent en dessous du seuil de pauvreté et la situation ne semble pas s’améliorer (Banque
mondiale, Avril 2019). La majorité des sujets (75%) vivaient dans des maisons en
matériaux non durables et dans des conditions précaires. Les résultats ici concordent
avec ceux retrouves en haut pour le niveau socio-économique.

Les maladies infectieuses causées par un contact étroit avec certains animaux sont des
causes importantes de I'épilepsie, mais qui sont évitables. En effet, la neurocysticercose
due a la localisation intracérébrale des larves de Taenia solium est considérée comme la
cause la plus fréquente d’épilepsie tardive dans les PED, surtout non musulmans ou
existe un élevage de porcs car ils constituent les hétes intermédiaires du Taenia [27]. Ce
qui est le cas de notre pays. Les résultats d'une méta-analyse de huit études en Afrique
occidentale (Bénin et Nigéria), centrale (Cameroun et Afrique centrale) République
centrafricaine) et orientale (Ouganda, Tanzanie et Burundi) ont également suggéré une
association entre I'épilepsie et I'onchocercose [89]. La toxocarose humaine provoquée
par les stades larvaires de Toxocara canis et de Toxocara cati, les vers ronds communs
des chiens et des chats, respectivement, a eté également associée avec I'épilepsie [90].
Dans notre étude, les facteurs de risque domestiques et alimentaires possibles pour ces
différents parasites responsables de ces maladies infectieuses susceptibles de causer
I’épilepsie (surtout) €taient présents au sein de notre population d’étude, surtout que
ces parasitoses sont liées au manque d’hygiéne et au péril fécal. En effet :

e 56.15% des sujets de notre étude affirmaient qu’il n’y avait pas une fontaine d’eau
potable & proximité de leurs domiciles, et donc qu’il fallait parcourir une certaine
distance pour en trouver. La distance moyenne parcourue par les sujets pour
atteindre les fontaines d’eau est de 893m avec des extrémes de 5m et 3km ;

e 99.18% des sujets interrogés utilisaient des latrines extérieures a fosse ouverte,
moins de 1% utilisaient les toilettes intérieures, et aucun ne se soulageait dans la
nature vraisemblablement ;

¢ la majorité des sujets (92.31%) affirmaient étre en contacts quotidien avec divers
animaux domestiques (chiens, chats, vaches, poules,...) ;

e 55.2% des sujets étaient ¢leveurs de porcs ou appartenaient a une famille ou 1’on
pratique 1’élevage de porcs, et 96.7% parmi eux (n=122) ne recourraient pas a un
controle vétérinaire lorsqu’il y avait un abattage d’un de leur porc pour une
consommation que ce soit familiale ou pour le commerce ;

e plus de 2/3 des sujets (88.23%) affirmaient qu’ils consommaient de la viande de
porcs ou qu’ils ont consommée dans le passé, et 85.64% parmi ces
consommateurs disaient qu’ils n’avaient pas de préférences quant a la
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consommation de la viande de porc alors que (12.82%) la préféraient cuite et
(1.54%) la préféraient grillée.

Dans leurs études, G. NSENGIYUMVA et al [91] au Burundi en 2003, E. Hunter et al
[92] en Tanzanie en 2015 et R. Colebunders et al [93] en RDC en 2016, avaient trouvé
une association significative entre la cysticercose/onchocercose et I'épilepsie, et avaient
noté la notion de présence des différents facteurs de risques sociaux et
environnementaux de ces différents parasitoses & tropisme cerébral au sein de leurs
population d’étude. La neurocysticercose (par localisation intracérébrale des larves de
Teenia solium) étant considérée comme la cause la plus fréquente d’épilepsie tardive
dans les PED ; la majorité des PSE de notre étude (63.54%) ayant développé une
épilepsie tardive et la présence de ces facteurs de risques sociaux et environnementaux
dans notre milieu d’études, ces notions nous laissent spéculer que la cysticercose
et/ou les autres parasitoses a tropisme cérébral pourraient avoir un certain impact voire
majeur dans la survenue de 1’épilepsie au Burundi d’ou des recherches supplémentaires
et approfondies sont a entreprendre dans ce domaine pour objectiver leur part exact dans
la survenue de ’épilepsie. Les traumatismes craniens pourraient jouer un role aussi dans
la survenue de 1’épilepsie vu la fréquence des AVP recensés dans le pays. En effet, en
2018, on a recensé au Burundi 1311 cas d’AVP avec 86 déces et 574 blessés graves
(Rapport de ’OMS sur la sécurité routiére, décembre 2018).

I1l. HISTOIRE DE LA MALADIE.

Dans notre étude, 40.16% des sujets interrogés étaient connus comme PSE depuis 7-
15ans; (28.28%) 1’étaient depuis 1-6ans ; 25.82% depuis plus de 15ans et 5.74% depuis
moins d’une année. La plus grande majorité¢ de nos sujets donc (94.26%) avaient une
épilepsie chronique. Nos résultats sont proches de ceux trouvés par Z.A. Gilani et al
[86] au Kwazulu Natal en Afrique du Sud ou 58.3% des PSE de son étude étaient connus
comme étant épileptique depuis plus de 10ans, 30.2% depuis 3-10ans, 9.5% depuis 1-
3ans et seulement 2% depuis moins d’une année. Ceci pourrait s’expliquer par le fait
que la majorité des PSE au Burundi et dans les PED en général tardent a aller se faire
soigner ou refuser de se faire soigner de fait des stigma qui entourent leur maladie.

Dans notre série, une proportion considérable de sujets (63.54%) avaient développé une
épilepsie tardive contre 36.46 % qui avaient développé 1’épilepsie dans 1’enfance. Nos
résultats sont similaires a ceux trouves par C.Y. Mengo et al [94] en Tanzanie en 2014
ou 62,7% des PSE de son étude avaient une épilepsie tardive et 37,3% avaient une
épilepsie d’enfance, et sont différents de ceux trouves par F. SEBERA et al [95] dans
leur étude au Rwanda en 2005 ou 65% des sujets avaient développés 1’épilepsie dans
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I’enfance avec respectivement une proportion substantielle de cas (36%) dont
I’apparition de 1'épilepsie aurait survenue avant I'age de 2 ans, une autre (13%) dont
I'apparition aurait survenue avant I'dge de 6 ans pour 13% avec une autre (16%) dont
'apparition aurait survenue avant 'age de 6 ans. Ces résultats pourraient s’expliquer
par le fait que les facteurs de risque classiques de 1’épilepsie tardive en PED comme les
traumatismes craniens, les pathologies parasitaires (paludisme, cysticercose), virales,
bactériennes ou bien ’origine génétique sont encore omniprésents dans nos milieux
d’études alors que les progres réalisés ces dernieres années en ce qui concerne la santé
meére-enfant ont réduits significativement la fréquence des facteurs de risques des
épilepsies de I’enfance (complications et/ou les pathologies pré, péri et postnatales) .

Dans notre série, presque tous les sujets interrogés (99.09%) disaient que les crises ont
persisté apres la survenue des premieres crises d’épilepsie, et presque tous (98.19%)
avaient eu une crise d’épilepsie dans les 5 dernicres années et donc avaient une €pilepsie
active. F. SEBERA et al [95] au Rwanda ont trouvé des résultats proches avec 84% des
PSE de leur étude. Prés de la moitié des sujets de notre série (46.61%) ont affirmé que
leur derniére crise est survenue dans le dernier mois alors que 89.59% ont eu au moins
une crise d’épilepsie au cours de I’année derniere. On constate donc que chez la majorité
de nos sujets, les crises d’épilepsie n’étaient pas controlées F. Rafael et al [96] au Bénin
ont trouvé des résultats similaires avec 90% des sujets de leurs études qui avaient eu au
moins une crise dans I’année précédente a leur étude. J. Saengsuwan et al [97] dans leur
¢tude en en Thailande ont noté que 30% des sujets n’avaient pas fait de crises au cours
de I’année contre 70%, 56.2% avaient moins d’une crise par mois contre 43.7% qui
avaient eu au moins une crise par mois, et que 13.3% avaient une ou plusieurs crises par
mois. Ces résultats s’expliquent par le fait que le hiatus thérapeutique qui sévit dans les
PED surtout en Afrique subsaharienne handicape la prise en charge des PSE et contribue
donc au non contréle de leurs crises.

Dans leur étude au Bénin, F. Rafael et al [96] au Bénin ont trouvé qu’une proportion
considérable de répondants (45,0%) avait un proche-parent (au premier ou au deuxiéme
degre) atteint d'épilepsie. Dans notre étude, on a noté des resultats proches avec 34.44%
des sujets qui disaient avoir des antécédents d’épilepsie dans leur famille contre 65.56%
qui disent que non. Chez les sujets ayant des antécédents familiaux d’épilepsie, le lien
de parenté était au premier degré pour 67, 4% de sujets et au deuxieme degré pour
39,6%. Ces résultats démontrent bien que les facteurs genetiques pourraient jouer un
role non négligeable dans la survenue de I’épilepsie au Burundi d’ou il est nécessaire
qu’on encourage les travaux de recherche en génétique de I’épilepsie.
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IV. CONNAISSANCES SUR L’EPILEPSIE.

Bien que I’épilepsie soit I’'une des maladies neurologiques les plus courantes, 1'étude a
montré que la connaissance de I'épilepsie était généralement pauvre chez les PSE de
notre étude. Cette constatation est similaire a d'autres rapports d'Afrique subsaharienne
[2, 19, 22]. Par contre, les attitudes de notre population d’étude face a leur maladie
étaient en générale positives. Ces résultats ont des implications importantes pour
identifier et référer les personnes atteintes d'épilepsie au sein des communautés aux
s0ins appropriés.

Dans notre ¢tude, presque I’ensemble de notre population d’étude (97.43%) disait avoir
déja entendu parler de 1’épilepsie et affirmait étre au courant du diagnostic de sa
maladie, et tous ont pu sortir le nom exact de la maladie (Intandara) en langue nationale
le «Kirundi». Nos réesultats sont similaires a ceux trouvés par A. Bagic” et al [98] en
Croatie, H. Andualem et al [99] en Ethiopie, B.A. Ezeala-Adikaibe et al [79] au Nigéria
et T. Adoukonou et al [84] au Benin, respectivement 97.3%, 97.1%, 99.8% et 100%.Ces
résultats pourraient indiquer I’ampleur du probléme dans notre zone d’étude et peut-
étre dans tout le pays.

86.87% des sujets de notre étude ont déclaré tenir les connaissances sur 1’épilepsie
aupres du tissu social (amis, famille, lieux de causerie,...) ; 51.54% trouvaient ces
informations aupres des professionnels de santé ; et enfin quelques sujets disaient tenir
ces connaissances aupres des media et/ou d’autres sources d’informations,
respectivement 19.08% et 17.64%. Nos résultats sont proches de ceux trouvés par B.A.
Ezeala-Adikaibe et al [79] au Nigéria ou la principale source d’informations était le tissu
social (55.8%), suivie par les professionnels de santé (13%) et les média (11.8%) ; M.
Kaddumukasa et al [100] en Ouganda ou la principale source d’informations était le
tissu social avec 68.7% ; et M.H. Alhagamhmad et N.M. Shembesh [101] en Libye ou
la principale source de connaissances pour leur population d’étude était la famille avec
76.6% suivi par les masses media avec 23.4%. Mais ils différent de ceux trouves par H.
Andualem et al [99] en Ethiopie ou la principale source d’informations était les
professionnels de santé (80.8%), suivie par la famille (10.9%) ; et ceux trouvés par E.
Ibinga et al [102] en 2015 au Gabon ou la principale source d'information était leur
formation (88,6%), suivie de la lecture individuelle (25,7%). Nos résultats pourrait
s’expliquer par le fait que le Burundi est un pays dont la transmission d’informations
est traditionnellement orale ; de plus au Burundi, 1’épileptique, sa famille et son
entourage partagent le quotidien et vivent dans les mémes conditions écologiques,
sociales et culturelles ce qui favorise la communication entre eux ; et enfin par le fait
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que notre population d’études est moins instruite par rapport a celles des autres études
pour pouvoir utiliser les autres sources d’informations (internet, bibliothéque,...) qui
sont par ailleurs peu disponibles en milieu rural burundais.

Dans notre étude, la majorité des sujets interroges (92.3%) affirmaient connaitre
d’autres PSE comme eux. H. Andualem et al [99] en Ethiopie et M. Kaddumukasa et al
[100] en Ouganda ont trouves des résultats proches des notres, respectivement 90.8% et
87.8% dans leur étude communautaire ; mais E. Holmes et al [83] au Royaume Unis et
P. Jansen et al [103] en Allemagne ont trouvé des résultats inférieurs aux notres avec
respectivement 45% et 30.8% des participants. 90,5% des sujets de notre étude disaient
avoir déja assisté a une crise d’épilepsie chez une autre PSE. Nos résultats sont proches
de ceux trouvés par E. Pupillo et al [80] en Zambie, Y. Maiga et al [104] au Mali et K.
Brizzi et al [105] au royaume du Bhutan qui ont trouves respectivement 76.2%, 86.8%,
78% et 96%; mais ils different de ceux trouvés par N. Gzirishvili et al [106] en Géorgie
et A. Bagic” et al [98] en Croatie avec respectivement 37% et 44.6%. Ce résultat
démontre bien que I'épilepsie est une maladie commune et non exceptionnelle au
Burundi, qu’elle fait partie du vécu de la population puisque presque tous les sujets de
notre echantillon connaissent plus ou moins une autre PSE et ont déja assiste a une crise.

Tous les sujets qui disaient avoir déja assistée a une crise d’épilepsie chez une autre PSE
(n=200) ont décrit la crise tonico-clonique généralisée type « grand mal » comme
constat noté chez une PSE lors d’une crise d’épilepsiec ce qui confirme la
méconnaissance des autres types de crise; et presque tous avaient une bonne
connaissance des symptomes qui la caractérise : chute et perte de connaissance (96.7%
des sujets), morsure de la langue (83% des sujets), secousses musculaires (96.7% des
sujets), perte involontaire d’urine (77.2% des sujets), émission de bave ou
hypersalivation (84.1%). Cette bonne connaissance des symptomes de 1’€pilepsie, en
particulier ceux liés a la crise tonico-clonigue généralisée est rapportée ailleurs dans de
nombreux autres pays d’Afrique [79, 80, 84, 82, 107]. Ceci serait due au fait que c’est
la forme la plus rependue et la plus connue de tous au sein de la population générale
depuis la nuit des temps. Cependant, d’autres formes de crise comme les absences, les
myoclonies et les crises partielles ont été décrites par quelques de nos sujets (4.72%).

Dans notre étude, les résultats ont montré 1’existence de croyances erronées et de
lacunes en ce qui concerne les connaissances sur 1’épilepsie chez les participants a notre
étude, ce qui correspond aux études précédentes réalisées en Afrique ; et I'une des
principales lacunes concernait la nature de 1’épilepsie. Dans une étude réalisée en 2017
au sud-ouest de I’Ethiopie dans la communauté de Menit, plus de 2/3 de participants
assimilaient I’épilepsie a une maladie mentale et/ou psychiatrique, 40.6% pensaient que
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cette une maladie héréditaire et la moiti¢ que ¢’était une malédiction de DIEU [99].
Dans une autre étude réalisée au sein des villageois du district de Buhera au Zimbabwe
[87], plus de 2/3 des villageois pensaient que 1’épilepsie était une maladie surnaturelle,
mentale et héréditaire respectivement 80%, 90% et 89%. J. Bigelow et al [108], dans
leur étude réalisée parmi les étudiants en premicére année de médecine a I’Hopital
Mulago de Kampala en Ouganda, ont noté que 1’épilepsie était respectivement une
maladie neurologique pour 45%, une maladie mentale pour 59%, une maladie
héréditaire pour 49% et surnaturelle pour 5% des étudiants. Dans une étude réalisée en
Malaisie par R.M. Yousuf et al [85], 91.7% des participants disaient que I’épilepsie était
une maladie du cerveau, aucun ne croyait pas que ¢’était une maladie mentale ou une
forme de folie et seul 1.5% des participants pensait que c’est une maladie surnaturelle.
Dans notre étude, la moitié (50.67%) ne connaissait pas la nature de 1’épilepsie ; 24.44%
ne distinguaient pas 1’épilepsie d’une maladie mentale ; 15.38% pensaient que c’est une
maladie surnaturelle (possession par des esprits maléfiques, ancestraux ou
I’envoutement par la sorcellerie) alors que seulement 9.51% des sujets interroges
définissaient 1’épilepsie comme une maladie physique (organique) et que l’organe
touché était le cerveau.

Notre population d’étude avait aussi des connaissances limitées en ce qui concerne
I’¢tiologie de I’¢pilepsie. En effet, 1a moiti¢ des sujets interrogés (52.03%) disaient ne
pas savoir la ou les cause(s) de 1’épilepsie. Dans une ¢tude menée dans un établissement
tertiaire d'épilepsie en Lituanie, R. Mameniskiene et al [88] ont noté les mémes constats
gue nous en rapportant que les PSE manquaient de connaissances générales sur la
maladie et pres de la moitié des répondants n‘ont pas identifié la cause de leur maladie.
Dans notre étude, les causes comme la possession par un mauvais esprit, I’hérédité,
I’ensorcellement, 1’intoxication (alcool et/ou drogues), la folie et 1a malédiction divine
ont été les plus citées respectivement par 29.86%,19.46%, 19%, 17.19%, 14.93% et
13.12% des sujets. On constate que 1’aura surnaturelle et mystique dont I’épilepsie a
toujours été entourée reste treés présente. Cette croyance en causes surnaturelles de
I’épilepsie est récurrente ailleurs dans d’autres études [87, 95, 96, 97, 105, 108). Seuls
10%, 7.23% et 5.42% des sujets attribuaient respectivement les causes de 1’épilepsie a
une atteinte cérébrale (infections, traumatismes, malformations,...), aux problémes
survenant pendant la grossesse et/ou a I’accouchement et aux troubles psychologiques
(stress, choc émotionnel, guerre...). F. Sebera et al [95], dans leur étude au Rwanda
voisin, ont trouve que les participants a leur étude avaient une certaine compréhension
des causes de I'épilepsie car 45% ont indiqué que I'épilepsie était due a une infection
cérebrale et 39% rapportaient que c'etait le résultat des complications lors de
l'accouchement. Dans 1’étude réalisée au royaume du Bhoutan [105] en 2016 par K.
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Brizzi et al, on a noté que 1’épilepsie était causée par une atteinte du cerveau
(traumatisme craniens ou infections) pour 62.7%, 1’hérédité (liens de sang) pour
22.61%, le karma (mauvaises actions dans le passe) pour 36.9%, les mauvais esprits
pour 14.28% et les maladies cardiaques pour 4.36% des participants. N. Gzirishvili et
al [106], dans leur étude en Géorgie en 2013 ont trouvé que respectivement 49%, 39%,
11%, 8 et 11% des participants attribuaient les causes de 1’épilepsie aux lésion
cérébrales (lésion traumatique ou trouble cérébral autre qu'un AVC), aux maladies
héréditaires , aux traumatismes a la naissance, au stress et aux AVC. En outre, d’autres
causes de I’épilepsie (14.02%) ont été avancées par nos sujets comme par exemple la
consommation abusive de la viande de porc, le diabéte, la poliomyélite (ubukangwe en
langue nationale), la profanation des lieux sacrés et/ou des cimetiéres. Dans 1’étude
réalisée en Thailande en 2102 par J. Saengsuwan et al [97], on a noté que 18% des
participants croyaient que 1’épilepsie €tait due a une réaction allergique une lice a la
consommation de viande de porc.

Les différences de culture, les milieux d’études et le degré d'alphabétisation des
participants a nos études respectives pourraient expliquer cette disparité d’opinions sur
la nature et les causes de 1’épilepsie.

Dans notre étude, 36.16% des sujets interroges croyaient que 1’épilepsie est contagicuse.
Nos résultats sont similaires a ceux trouves par G. Nsengiyumva, et al [11] au Burundi,
D.-S. Tran et al [110] au Laos, F. Sebera et al [95] au Rwanda et Y. Maiga et al [111]
au Mali qui ont trouvé respectivement que 38.6%, 38.5%, 40% et 48.6% des sujets de
leurs études croyaient en la contagiosité de 1’épilepsie. Ils sont cependant supérieurs a
ceux trouvés par T. Adoukonou et al [84] au Benin ou 90.6% des sujets de 1’étude
croyaient en la contagiosit¢ de I’épilepsie; Y. Maiga et al [104] au Mali ou
respectivement 78% des parents avec enfants épileptiques et 66% des parents sans
enfants épileptiques estimaient que 1’épilepsie était contagieuse ; et par J. Mugumbate
et J. Mushonga [87] au Zimbabwe ou 88% des participants croyaient en la contagiosité
de I’épilepsie. Par contre, ils sont nettement inférieurs a ceux trouvés par D. Atakli et al
[112] en Turquie ; A.S. Winkler et al [109] en Tanzanie ; R. Mameniskiene et al [88]
en Lituanie ; J. Saengsuwan et al [97] en Thailande et Cynthia IRAKOZE [113] au
Burundi en 2018, ou respectivement 93%, 92%, 91.8%, 86% et 95.24% ne croyaient
pas en la contagiosité de 1’épilepsie. Ces résultats pourraient s’expliquer par le fait que
notre population d’¢tude est moins informée sur sa maladie et croit toujours en ces
croyances erronées comme quoi I’épilepsie est contagieuse.

Dans notre étude, les principales voies de contamination avancées par les sujets qui
croyaient en la contagiosité de I’épilepsie sont I’inhalation de gaz abdominaux émis par
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le malade lors d’une crise (93.74%), la voie respiratoire par respiration du méme air que
le malade (80.04%) et le contact avec la salive du malade (76.25%). Le contact physique
avec le malade et/ou avec les objets souillés par le malade (31.25%), la voie héréditaire
(33.75%) et le fait de partager quelque chose avec une PSE (repas, boisson,...)
occupaient aussi une place importante. D’autres voies de contamination comme
rapports sexuels non protéges avec un malade, le contact avec le sang du malade ou bien
le fait de se moquer d’une PSE en crise ont été aussi incriminés. Ces croyances sur les
voies de contamination de 1’épilepsie sont retrouvés ailleurs par d’autres auteurs [11,
84, 107, 108, 109, 110].

Dans notre série, 38.62% des participants pensaient que 1’épilepsie était chronique. Nos
résultats sont similaires a ceux trouvés par S. Maimouni [114] au Maroc en 2008 ou
40% des sujets pensaient que 1’épilepsie était chronique. Ce faible taux s’expliquerait
par le fait que notre population d’étude est moins instruite et moins informée en ce qui
concerne I’épilepsie.

Dans notre serie, presque tous les sujets interroges (95.47%) affirmaient que 1’épilepsie
peut survenir chez toutes les catégories de la population et a tout 4ge sans distinction
aucune. Nos resultats sont proche de ceux trouves par T. Adoukonou et al [84] et C.
Vodougnon et al [115] au Beénin ; O. Mecarelli et al [116] en Italie ; et T. SIBOMANA
[117] en 2017 chez les femmes au Burundi qui ont trouvé respectivement 96.9%,87.8%,
72% et 91.33% des participants qui pensaient la méme chose. lls sont cependant
supérieurs a ceux trouvés par E. Holmes et al [83] et al au Royaume Unis ; Y. Maiga?
et al [104] au Mali et C. IRAKOZE [113] en 2018 chez les médecins généralistes au
Burundi ou respectivement seulement 68%, 58.5% et 35.4% des participants pensaient
qu’elle touche tous les catégories de la population.

Par rapport aux risques liés a ’épilepsie, presque tous les sujets interrogés de notre étude
étaient conscients des risques qu’encourt une PSE par rapport a une personne normale.
Les risques evoqués étant les différents accidents, traumatismes, séquelles et/ou
handicaps (93.21%) qui peuvent survenir lors d’une crise d’épilepsie ou voire méme la
mort (84.59%). Nos résultats sont supérieurs a ceux trouvés par Y. Maiga® et al [118]
au Mali ou 41,3% pensent que la blessure de 1’épileptique est le risque principal et
40,2% pensent que, en plus de la blessure I’épileptique peut en mourir. Cette différence
pourrait s’expliquer par le fait que notre population d’étude est spécifiquement
constituée de PSE, directement concernées par ces risques, et donc plus conscients des
dangers qui les guettent, certains ayant déja vecus ce genre de situation (voir photo 11
a 16 en haut). Certains auteurs ayant effectues des etudes communautaires ont rapporte
des allégations similaires [WHO, 2005 ; 83 ; 103].
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Dans notre série, 55.2% des sujets pensaient qu’il y a différents facteurs qui peuvent
déclencher une crise d’épilepsie contre 44.8% qui n’ont pas pu se prononcer. L’alcool
et/ou les drogues ont été les plus cités comme facteurs pouvant déclencher une crise
d’épilepsie avec 74.6%, suivi par ’effort physique intense surtout sous le soleil,
I’émotion (colere, frustration, peur, stress...), I’arrét du traitement et les stimuli externes
(bruits trés sonores, lumiere intense et/ou intermittente) avec respectivement 71.3%,
69.67%, 68.9% et 43.4%. D’autres facteurs (59.83%) comme le manque de sommeil,
les maux de téte, la fievre, les rapports sexuels et les menstrues chez les femmes ont été
aussi evoqués. Cette part de certains facteurs dans la survenue ou 1’exacerbation des
crises d’épilepsie est bien documentée par d’autres auteurs dans la littérature [76, 83,

86, 97, 104, 107, 109, 112, 119].

Le sentiment de curabilité de 1’épilepsie était retrouvé chez seulement 32.58% de la
population de notre étude, 44.8% pensaient que 1’épilepsie est incurable alors que
22.62% n’en savaient rien. Nos résultats sont proches de ceux trouvés par H. Andualem
et al [99] en Ethiopie, M. Kaddumukasa et al [100] en Ouganda et G. NSENGIYUMVA
et al [11] au Burundi ou respectivement 30.7%, 41.1% et 44% des sujets de leurs études
croyaient en la curabilit¢ de D’épilepsie. IlIs sont supérieurs a ceux trouvés par J.
Mugumbate et J. Mushonga [87] au Zimbabwe ; A. Kossivi et al [120] au Togo et F.
Sebera et al [95] au Rwanda qui ont trouvé respectivement que 96%, 78.33% et 50%
des participants dans leurs études pensaient que 1’épilepsie était incurable. Ils sont
néanmoins inférieurs a ceux trouves par T. Adoukonou et al [84] au Beénin; R.M.
Yousuf et al [85] en Malaisie et C.H. Hounsossou et al et al [121] au Bénin ou
respectivement 99.8%, 97.7% et 77% des participants croyaient en la curabilité de
I’épilepsie. Ce faible taux montre que la réputation de maladie incurable attribuée a
I’épilepsie est encore présente dans les croyances notre population d’étude.

Dans notre série, 75% parmi ceux qui croyaient en la curabilité de 1’épilepsie pensaient
qu’on peut traiter 1’épilepsie grace a la médecine moderne alors que 26.56% pensaient
pouvoir guérir grace a la priere, 23.44% par le traitement traditionnel et 20.31% par un
traitement mixte (associant traitement medical et traditionnel). Nos résultats sont
proches de ceux trouvés par: R.M. Yousuf et al [85] en Malaisie ou 93.9% des
participants pensaient que la médecine moderne était la meilleur pour traiter 1’épilepsie
contre 22.7% pour la médecine traditionnelle ; K. Brizzi et al [105] au royaume du
Bhoutan ou 90.4% des participants disaient que la médecine moderne pouvait guerir
I’épilepsie contre 14.7% pour la médecine traditionnel et 22 % pour la priere, et G.
NSENGIYUMVA et al [11] au Burundi qui ont trouvé que 68,7 % des participants
estimaient que la médecine moderne était efficace pour cette maladie, et le reste (31.3%)
déclarait qu’il fallait mieux aller voir le tradipraticien, le sorcier ou faire la priére. Ils
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sont différents de ceux trouvés par T. Adoukonou et al [84] au Bénin ou 99,4 % des
participants pensent que les guérisseurs traditionnels pourraient guérir 1’épilepsie et
seulement 12,7 % ont évoqué la possibilité d une guérison par la médecine moderne ; A.
Kossivi et al [120] au Togo ou 1’épilepsie était considérée comme curable par la
médecine moderne pour seulement 31,67 % des participants, par la médecine
traditionnelle pour 51,33 % et par les deux types de médecine (mixte) pour 17 % ; et J.
Mugumbate et J. Mushonga [87] au Zimbabwe ou 83% des participants croyaient que
I’épilepsie ne pouvait guérir que par la médecine traditionnelle. Les différences de
culture et le degré d’informations exactes sur 1’épilepsie pourrait expliquer ces résultats.

Dans notre étude, dix-huit dénominations populaires de 1’épilepsie ont été évoquées par
notre population d’étude et se répartissaient en quatre catégories résumées dans le
tableau 17. Ceci démontre que la maladie est plus ou moins connue dans la région. Ces
dénominations traduisent les manifestations typiques de la crise type « Grand Mal » et
renvoient soit aux circonstances de survenue de la crise, soit aux différentes étiologies
supposée étre a I’ origine de la maladie, soit a certaines de ses manifestations cliniques
ou bien a ’organe atteint (cible). Ce mode de déscription de I’épilepsie rencontré a
Bukeye est retrouvé chez d’autres peuples ailleurs en Afrique et méme dans le monde.
Ainsi, I’épilepsie est désignée par :
e « Affoubenoutoupkatché » chez les Baoulé-Assézé-Faafoué en Cote d’Ivoire
qui signifie « la maladie qui surprend » (Kouadio M’bra Kouakou, 2017) ;
e « Kobéla ti makako » en Centrafrique qui signifie « maladie qui fait grimacer
comme le singe » (P. MBELESSO et al., 2009) ;
e « Mano-mano » en Bolivie, terme qui désigne « un passage constant entre la
vie et la mort». [122]
e « Yatchintchilé » chez les Tamberma ou « Adigbo » chez les Adja Ewé au Togo
qui signifient « la maladie qui fait tomber ou chute brutale ». [120]
e «Councounbolo» qui veut dire « la maladie qui commence soudainement »
chez les Batondo ou «bamsobdoum» c’est-a-dire « la maladie qui vous fait
perdre connaissance » chez les Pabré et Nyonyogo au Burkina Faso [82].
o « Kifafa» qui signifie « étre a démi-mort (perte de connaissance) », Ou «
ugonjwa wa kuanguka » qui signifie « la maladie qui fait tomber », ou bien
« ugonjwa wa kuzimia » qui signifie « la maladie qui fait évanouir » chez les
Wapogoro en Tanzanie [81].
o « Kirikirimasien » qui signifie « la maladie qui fait convulse » ou « binibana »
qui veut dire « lamaladie qui fait tomber » ou encore « djinébana » qui signifie
« la maladie du diable » chez les Bambara au Mali [118].
e « sac pa mou » qui signifie « maladie du cochon fou » au Laos [110].
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V. VECUET ATTITUDES PAR RAPPORT A L’EPILEPSIE.

Les perceptions sociales négatives de 1’épilepsie ont des conséquences néfastes sur le
vécu et le statut socio-économique des PSE. Les mythes, les perceptions et les
connaissances incorrectes sont motivés par la longue incompréhension de I'épilepsie.
Lorsque cette incompréhension est mise dans la pratique, il devient le fondement de la
discrimination.

Dans notre étude, la stigmatisation auto-pergue et 1’ostracisme social étaient évidents
chez nos enquétés. 71.94% des sujets de notre série disaient qu’ils se sont sentis
malheureux et désespérés (détresse émotionnelle) quand ils ont appris qu’ils sont
¢épileptiques. Ce sentiment est partagé par 83.7% des PSE de I’étude de F. Rafael et al
[96] au Benin en 2010 et par 33.3% des PSE lituaniens dans 1’étude de R. Mameniskiene
et al [88] en 2015. Ceci trouverait son explication par le fait que 1’épilepsie suscite la
peur et le desespoir chez la personne atteint par les croyances erronées et les mythes qui
I’entourent.

Dns notre série, 71.94% des sujets concevaient 1’épilepsie comme une maladie grave.
Ce sentiment de maladie grave fut établi aussi par F. Rafael et al [96] en 2010 chez
97.5% des PSE de sa population d’études au Benin ; par F. BOA YAPO et al [107] en
2015 chez 92% de la population ivoirienne ; M.H. Alhagamhmad et N.M. Shembesh
[101] en 2018 chez 53.3% des étudiants libyens de Benghazi et chez 63% des Francais
dans I’enquéte de population de la Société Francaise d’Enquétes par Sondages SOFRES
[119]. Cette perception de 1’épilepsie comme maladie grave pourrait s’expliquer d’une
part par le fait que I’épilepsie a toujours suscité la peur et la stupéfaction chez les gens
par son expression symptomatologique qui découle de I’irrationnel et du surnaturel, et
d’autre part par le fait que 1’épilepsie représente une situation trés précaire pour
I’épileptique par les risques quasi-omniprésents d’accidents qui peuvent survenir lors
des crises (brulures, noyades et traumatismes craniens voire la mort).

Le sentiment de honte est un vécu fréguent et quasi-permanent chez une PSE. Il induit
le silence et le secret pour des raisons diverses. Le fait que 1’€pilepsie soit vécue comme
une tare <« déshonorante > pour certains, explique en partie le secret qu’entretient la
PSE et sa famille autour de cette maladie. Ainsi, les PSE se retrouvent marginalisées et
exclues de certaines activites communautaires. Dans une étude réalisée par K. Yeni et
al [78] en 2016 en Turquie, 34.3% des PSE de I’étude ont déclaré que 1’épilepsie avait
affecté leur vie a telle point qu’ils étaient obligés de dissimuler le diagnostic de leur
maladie aux autres. Dans notre étude, 70.6% disaient que 1’épilepsie était une maladie
honteuse et stigmatisante pour eux. Rafael F. et al [96], dans leur étude en 2010 au
Benin, ont établi que 68.7% des épileptiques de son échantillon considéraient le fait
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d’étre épileptique comme une situation stigmatisante et honteuse pour eux. Ce fait fut
établi aussi par : J. Saengsuwan et al [97] en 2012 chez 19% des PSE de son étude en
Thailande ; D. Atakli et al [112] en 2016 chez 43.3% des PSE de son étude en Turquie.

Dans notre série, I’impression que leur maladie faisait peur aux autres était présente
chez plus de 2/3 des sujets (73.3%). Cette impression a été retrouvée aussi chez 66.4%
de PSE marocains dans 1’étude réalisée en 2008 par S. Maimouni dans la province
d’Oudja [114]. Cette impression a été aussi rapportée par d’autres auteurs : en effet les
études réalisées au Rwanda voisin par F. Sebera et al [95] en 2015 et en Croatie par A.
Bagic™ et al [98] en 2009 ont établi que respectivement 84% et 17.1% des enquétés
affirmaient avoir peur de 1’épilepsie (surtout d’une PSE en crise). Ces constats viennent
confirmer 1’étiquéte célebre attribuée a 1’épilepsie de maladie qui a toujours suscité et
continuer a susciter la peur chez les gens depuis la nuit des temps.

Le sentiment d’étre considéré comme un malade mental a été retrouvé chez 47.08% des
sujets de notre étude. Nos resultats sont meilleurs comparés a ceux trouvés par S.
Maimouni au Maroc [114] dans son étude ou 82.7% des PSE de son enquéte avaient le
sentiment d’étre considérés comme des malades mentaux ; et par J. Mugumbate et J.
Mushonga [87] au Zimbabwe ou 90% des enquétés considéraient les PSE comme des
malades mentaux. Ceci pourrait s’expliquer par le fait que les perceptions de 1’épilepsie
dans notre milieu d’études sont évoluées par rapport aux milieux d’études au Maroc et
au Zimbabwe.

Dans notre série, le sentiment que 1’épilepsie limite significativement leur vie et leur
empéche de réaliser leurs réves (frustration) et le sentiment d’étre moins performant que
les autres (decouragement) ont été retrouveés chez plus de 2/3 de nos enquétes (73.3% et
72.4%) ; 41.53% des sujets interroges avaient le sentiment d’étre la risée des autres
pendant les crises ou a leur passage tandis que 35.79% affirmaient étre toujours anxieux
et avoir en eux cette peur permanente de faire une crise a tout moment (anxiété
prémonitoire). Ces troubles de la personnalité et de I’humeur (comorbidités) retrouvés
chez les PSE de notre étude ont été retrouvés ailleurs par d’autres auteurs dans la
littérature [88, 96, 112, 114, 123].

L’attitude joue un role important dans le bien-&tre de PWE ainsi que le succés géneral
de thérapie et dans la vie. Dans notre série, les attitudes de 1’entourage face aux PSE et
a leur maladie étaient en général positives. En effet, 1’attitude de 1’entourage envers le
malade était normale selon 53.4% des sujets et il s’agissait d’une surprotection dans
29.41% des cas. La surprotection est considérée comme une marque d’affection et de
compassion, et consiste a dispenser le malade des travaux jugés durs pour lui, en ne
I’envoyant pas a I’école, en le soumettant a un régime alimentaire spécial ou bien en le
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surveillant en permanence. Cependant, 17.19% des sujets de notre étude ont affirmé étre
victime de discrimination sociale de la part de leur famille et entourage. Nos résultats
sont proches de ceux trouvés par A.S. Winkler et al [109] en Tanzanie et R.M. Yousuf
et al [85] en Malaisie ou respectivement 11% et 21.5% des sujets de son échantillon
estimaient étre victimes de discrimination sociale. 1ls sont cependant différents de ceux
trouves par S. Maimouni au Maroc [114] et F. Rafael et al au Bénin [96] avec
respectivement 49% et 53.7% des sujets de leurs études qui se sentaient étre victime de
discrimination sociale. Ces résultats positifs retrouvés dans notre étude pourraient
s’expliquer par le fait que les perceptions négatives de 1’épilepsie et les attitudes de
I’entourage face aux PSE sont moins marquées aujourd’hui et donc que la situation dans
I’ensemble a évolué¢ dans le bon sens dans notre milieu d’étude par rapport aux années
antérieures, ce qui vient confirmer la notion de stigmatisation auto-pergue par nos sujets
constatée dans cette étude.

Les perceptions négatives de I’épilepsie par la communauté ont des conséquences
néfastes sur le statut socio-économique de 1’épileptique avec des difficultés de
scolarisation, d’obtention ou de la conservation d’un emploi, ou bien I’impossibilité de
se marier [1]. Dans notre étude, plus de 2/3 (76.47%) des sujets pensaient que le mariage
est tout a fait possible pour une PSE alors que 23.53% (52/221) avancaient que le
mariage n’est pas recommandé¢ pour une PSE. Les raisons avancées sont variées. Nos
résultats sont proches de ceux trouvés par G. Nsengiyumva et al [11] au Burundi ; R.M.
Yousuf et al [85] en Malaisie ; M. Kaddumukasa et al [100] en Ouganda et B.A. Ezeala-
Adikaibe et al [79] au Nigéria ou respectivement 71%, 66%, 58% et 61.8% des
participants pensaient que le mariage était possible pour une PSE. Ils sont inférieurs a
ceux trouvés par C.H. Hounsossou et al [121] au Bénin ; F. BOA YAPO et al [107] en
Cote d’Ivoire et D. Atakli et al [112] en Turquie ou respectivement 95%, 94% et 87%
des participants pensaient que le mariage était possible pour une PSE. Ils sont cependant
superieurs a ceux trouves par F. Sebera et al [95] au Rwanda voisin et T. Adoukonou
et al [84] au Benin ou respectivement 86%, 66% et 65% des sujets de leurs études
estimaient que le mariage n'était pas possible pour une PSE. Ces résultats satisfaisants
observées dans notre ¢étude pourraient s’expliquer par le fait qu’une partie non
négligeable de nos sujets (38.53%) sont déja mariés, et que la majorité de nos sujets sont
encore jeunes et nourrissent 1’espoir d’une guérison et d’une vie normale future.

La majorité des sujets de notre série (86%) ont affirmé qu’une PSE peut avoir des
enfants. M. Kaddumukasa et al [100] en Ouganda et L. Giuliano et al [122] en Bolivie,
dans leurs études, ont trouvé des résultats similaires aux nétres avec respectivement
83% et 83.3% de leurs participants. Par contre, B.A. Ezeala-Adikaibe et al [79] au
Nigéria, dans leur étude, ont trouvé des résultats différents des notres avec 15.9% des
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participants. Ces résultats pourraient s’expliquer par le fait que une partie importante de
nos sujets sont mariés et ont des enfants, et que ceux qui n’en ont pas nourrissent 1’espoir
d’en avoir un jour et cotoient au quotidien d’autres PSE qui en ont. Cependant, malgré
ce taux élevé, la peur de transmettre la maladie a leur descendance était présente chez
38.53% de nos sujets.

La majorité de nos sujets (84.16%) ont affirmé aussi qu’ils accorderaient leur
bénédiction au mariage de leur(s) proche(s) avec une PSE si ca devait arriver. Des
résultats proches des nétres ont eté établis par D.S. Tran et al [110] au Laos, M.
Kaddumukasa et al [100] en Ouganda et K. Yeni et al [78] en Turquie ou ils ont trouvé
que respectivement 61.44%, 58% et 85.7% des participants pansaient la méme chose
gue nos enquétés. H. Andualem et al [99] en Ethiopie ; J. Bigelow et al [108] en
Ouganda et B.A. Ezeala-Adikaibe et al [79] au Nigéria , dans leurs etudes ont trouvés
des résultats contraires aux notres avec respectivement 80%,82% et 80.3% des
participants qui disaient qu’ils n’accepteraient pas qu’un proche parent épouse une PSE.
Cette attitude positive pourrait s’expliquer par le fait que notre population d’¢tude est
composée de PSE dont une partie sont déja mariés et ont di étre acceptés par les
familles respectives de leur conjoints, et donc sont mieux placés pour comprendre cela ;
et une autre partie est composée de jeunes gens qui nourrissent I’espoir de se marier un
jour et voudraient a leur tour étre acceptés par les proches parents de leurs éventuelles
futures conjoints.

Le retard mental suppose par rapport aux enfants normaux, le risque de faire des crises
a I’école ou en cours de route ce qui I’exposerait aux accidents, 1’absentéisme fréquent
a I’école du aux crises ce qui handicaperait son éducation, le risque de contaminer les
autres enfants, la stigmatisation dont sont souvent victimes les PSE surtout liée a la
contagiosité supposée de leur maladie source de traumatismes psychologiques, le
sentiment de culpabilité des parents face a la maladie leur poussant a surprotéger leur
enfant,...sont des motifs principaux qui peuvent bloquer la scolarisation de I’enfant
épileptique. Dans notre étude, 62% des sujets interrogés pensaient que la scolarisation
est tout a fait possible pour un enfant épileptique quoique difficile par rapport aux
enfants normaux ; (30.3%) disaient que non tandis que (7.7%) en doutaient ou ne se sont
pas prononces. Nos résultats sont proches de ceux trouvés par A. Bagic” et al [98] en
Croatie ; L. Giuliano et al [122] en Bolivie et J. Bigelow et al [108] en Ouganda qui ont
trouve respectivement 80%, 76%, 75.6% et 52% des participants qui croyaient que la
scolarisation d’un enfant épileptique est possible. Ils sont inférieurs comparés a ceux
trouves par F. BOA YAPO et al [107] en Coéte d’Ivoire ; C.H. Hounsossou et al [121]
au Benin et R.M. Youssuff et al [85] en Malaisie qui ont trouves respectivement 96%,
95.3% et 80% des sujets de leurs études. Cependant, ils sont supérieurs aux résultats de
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Y. Maiga et al [118] au Mali ; F. Sebera et al [95] au Rwanda ; A.S. Winkler et al [109]
en Tanzanie et G. NSENGIYUMVA et al [11] au Burundi ou respectivement la
scolarisation de I’enfant épileptique n’était pas possible pour 88%, 66%, 65.3% et
52.8% des participants. Ces résultats satisfaisants démontrent que les mentalités en ce
qui concerne la scolarisation d’'une PSE ont évoluées dans le bon sens ces derniéres
années dans notre milieu d’étude.

La discrimination socio-professionnelle des PSE se retrouve dans toutes les sociétés a
des degrés différents. Les croyances en quoi une PSE est source de probleme et
encombrant a causes de ses crises et sa vulnérabilité, et qu’il est incapable a réaliser les
méme performances au travail par rapport a une personne normale ; le fait que parfois
une PSE se sous-estime lui-méme et a peur de chercher de I’emploi ainsi que le fait
qu’une PSE suscite la peur aux autres qui I’évitent et refusent de I’embaucher ou de
travailler avec lui sont les principales obstacles a I’emploi pour une PSE. Au Burundi,
la discrimination socioprofessionnelle des PSE est de plus en plus marquée et la
situation ne semble pas évoluer dans le bon sens puisqu’il y a 13 ans, G.
NSENGIYUMVA et al [11] relevaient que 17.9% des PSE de leur étude avaient de réels
problemes professionnels. Dans notre étude, 46.34% % estimaient avoir des probléemes
socioprofessionnels a cause de leur maladie. Ceci pourrait s’expliquer par le fait que
non seulement les PSE sont sous la contrainte de leur condition pour trouver du travail,
mais aussi du fait que les opportunités a trouver I’emploi se raréfient davantage au
Burundi, pays ou le taux de chdmage dans la population générale (65% de la population
générale) est I’un des plus élevé dans le monde si ce n’est le premier dans la sous-région.

Malgré ces difficultés professionnels, les attitudes de nos enquétés en ce qui concerne
I’emploi restent positives car 83.27% pensaient qu’une PSE peut exercer un emploi
comme une personne normale. Nos résultats sont proches de ceux trouves par D. Atakli
et al [112] en Turquie; N. Gzirishvili et al [106] en Géorgie et C.H. Hounsossou et al
[121] au Bénin qui ont trouve respectivement 77.12%, 80% et 82% des participants qui
pensaient qu’une PSE peut exercer un emploi. Ils sont différents comparer aux résultats
de T. Adoukonou et al [84] au Bénin ; O. Mecarelli et al [116] en Italie ; F. Sebera et al
[95] au Rwanda ainsi que J. Mugumbate et J. Mushonga [87] au Zimbabwe ou
respectivement 64.4%, 71.1%, 72% et 80% des participants dans leurs études
affirmaient qu’une PSE ne pouvait pas exercer un emploi. Parmi nos sujets qui
affirmaient qu’une PSE peut exercer un emploi (n=186), la majorit¢ (59.14%)
connaissait la notion de métiers a risques pour une PSE et pensait que certaines metiers
(comme étre : chauffeur ; macons ou aide-macons et/ou charpentier ; soldat ou policier ;
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électricien ;...) ne sont pas recommandables pour une PSE. Cette notion de métiers a
risque pour une PSE est établie ailleurs par d’autres auteurs [107, 112, 119].

Dans notre étude, seuls 28.51% des sujets interrogés pensaient qu’une PSE peut
pratiquer du sport comme une personne normale. Ce taux est similaire a celui trouvé par
BOA YAPO F.et al [107] dans leur étude en Cote d’Ivoire en 2015 ou 30% des
participants pensaient la méme chose. Il est inférieur a ceux relevés chez les enseignants
maliens (79%) en 2015 par Y. Maiga® et al [118], chez les francais (77%) en 2015 par
D. WITKOWSKI et J. ZALC [119] et chez les italiens (57.6%) en 2010 par O. Mecarelli
et al [90]. Ce taux faible pourrait s’expliquer par le fait que notre étude s’est réalisée
dans un milieu rural ot la notion de pratique d’activités sportives n’est pas trés rependue.
Au Burundi, elle reste réservée aux milieux urbains ou suburbains.

Dans notre série, 47.51% des sujets pensaient qu'une PSE ne peut pas exercer les
fonctions administratives (chef de village, administrateur communal, directeur
d’entreprise, gouverneur,...) comme une personne normal contre 32.53% pensent que
oui. BOA YAPO F. et al [107] dans leur étude en Céte d’Ivoire le méme constat car
pour 38% et 42% des participants dans leur étude estimaient que les fonctions de chef
d’entreprise ou de village n’était pas compatibles avec la maladie, en raison de son
caractere honteux et invalidant. T. Adoukonou et al [84] quant a eux dans leur étude au
Beénin ont établi que pour 65% de leurs sujets, une PSE ne pouvait pas travailler dans la
fonction publique, faire de la politique et qu’on ne pouvait pas considérer son point de
vue dans les réunions. Ces resultats trouvés dans notre étude et confirmés ailleurs en
Afrique pourraient s’expliquer par le fait que les notions de stigmatisation et de sous-
estime de PSE sont encore présentes dans nos populations d’étude.

Interrogés sur les attitudes concernant I’impact de I'épilepsie sur vie familiale et globale
en genéral, beaucoup de nos sujets affirmaient que 1’épilepsie a affecté significativement
leur vie sur tous les plans. En effet :

e 50.95% (n=118) des sujets en age de se marier ou qui se sont maries etant deja
épileptiques disaient éprouver ou avoir éprouvés des difficultés a se marier
et/ou pour trouver un fiance(e), surtout ce fait se remarque en grande partie chez
les sujets de sexe féminin ;

o 64.66% des sujets qui sont encore scolarisés ou qui l'ont été étant déja
épileptiques (n=133) disaient qu’ils ont du mal a poursuivre leur études ou ont
di abandonner leurs €tudes a cause de 1’épilepsie;

e 46.34% parmi les sujets qui affirmaient qu’une PSE peut exercer un emploi
(n=206) disaient qu’ils ont ou ont eu du mal a trouver un emploi ou a garder un
emploi a cause de 1’épilepsie.
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J. Saengsuwan et al [97] dans leur étude réalisée en 2012 en Thailande ont trouvé des
résultats proches des notres avec respectivement 57% des sujets qui avaient des
difficultés a poursuivre leurs études, 63% qui avait des difficultés a travailler, 41% qui
avaient des difficultés a se marier et 31% qui avaient des difficultés a participer aux
activités sociales. Il en est de méme pour M.H. Alhagamhmad et N.M. Shembesh [101]
dans leur étude en Libye (Benghazi) ou ils ont trouvé que respectivement 66.6%, 41%
et 35% de leur sujets pensaient que I’épilepsie diminue significativement les chances
d’étudier et/ou de trouver un travail, de faire du sport, ou bien de se marier et/ou avoir
des enfants.

La peur des accidents lies aux crises entraine une limitation des activités quotidiennes,
domestiques, familiales ou professionnelles des malades. Ainsi, 73.1% des personnes
enguétées dans notre étude pensaient que la conduite automobile était dangereuse pour
une PSE ; le fait que la crise épileptique soit imprévisible et pouvant étre a 1’origine
d’accidents était la raison avancée la plus fréquente. Ce taux est proche de ceux trouve
par Y. Maiga et al [111] au Mali; C.H. Hounsossou et al [121] au Bénin et F. BOA
YAPO et al [107] en Cote d’Ivoire respectivement 86.4%,94.7% et 76%, mais inferieur
compare a ceux trouvés par D. WITKOWSKI et J. ZALC [119] en 2015 chez les
francais et O. Mecarelli et al [116] en 2010 chez les italiens qui ont établi que
respectivement 30% et 49.7% des sujets de leurs enquétes estimaient que la conduite
automobile était dangereuse pour une PSE. Ce taux élevé retrouvé dans notre etude et
ailleurs en Afrique pourrait s’expliquer par le fait qu’en PED, on est moins €équipé qu’en
PD en ce qui concerne le traitement de 1’épilepsie et donc le contrdle des crises
d’épilepsie ainsi que la réglementation, la régulation et le suivi de la conduite
automobile. Malgré ces risques d’accidents, 22.27% des sujets dans notre étude
affirment qu’ils conduisent (surtout le vélo et la moto).

Dans notre série, 84.26% des sujets disaient qu’ils existaient au quotidien des interdits
pour une PSE comme par exemple : éviter certains aliments (épices, viande de porc,
huile, trop de sucre, miel,...) ; éviter de rester prés du feu tout seul ; éviter I’alcool et/ou
les drogues ; éviter de conduire les vélos, motos et/ou les voitures ; éviter de grimper
sur les arbres et/ou d’escalader les montagnes ; éviter de nager et/ou de traverser un
court d’eau tout seul ; éviter de travailler durement et longtemps surtout sous le soleil
ou porter des choses lourdes sur la téte ; éviter de marcher a c6té d’une route tout seule.
Cette notion est retrouvée ailleurs en Afrique par d’autres auteurs [11, 81, 114, 123].
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L’attitude joue un réle important dans le bien-étre de PWE ainsi que le succes général
de thérapie. Par exemple, beaucoup de PSE ne cherchent pas a étre traitées soit parce
qu’ils ne savent pas que le traitement médical peut aider a améliorer leur condition voire
les guérir ou bien ils ont peur de le faire a la lumiére du jour du fait de la stigmatisation
associée a leur maladie [18, 124]. Sur les 221 PSE de notre étude, 130 disaient ne pas
prendre de traitement anti-épileptique medical. Il en résulte un écart de traitement
medical élevé de 58.81%, mais relativement élevé comparé a ceux rapportés par d’autres
études récentes réalisées en Afrique subsaharienne notamment au Nigeria [125], au
Kenya [126] et au Rwanda [95] ou I’écart de traitement était respectivement de 76%,
70% et 68%. Dans une étude menée en Tanzanie en 2009 [127], I’écart de traitement
était de 76%, passant a 86% chez les patients atteints d'épilepsie active. Les raisons
prédominantes expliquant 1’¢cart de traitement non seulement au Burundi, mais aussi
dans d’autres PED, sont le manque de ressources, les fournitures de médicaments faibles
et le colt élevé des médicaments ou bien le manque de professionnels de santé formés
[18]. Dans notre etude, seulement 41.19% des patients de notre enquéte disaient faire
usage des MAE, et parmi eux 21.24% prenaient le traitement anti-épileptique médical
uniquement, 10.88 ont pris un traitement successif d’abord traditionnel puis medical et
4.07 un traitement mixte associant les deux.

La régularité de prise du traitement médical était retrouvée chez 22.11% seulement
d’entre eux contre 77.89%. Les raisons de cette inobservance sont multiples et variées
d’un sujet a un autre, les principales étant 1’indisponibilité des médicaments (44.82%),
le manque de moyens financiers pour I’achat des médicaments ou pour le déplacement
pour aller les chercher la ou ils sont disponibles (84.4%), la disparition des crises
(20.7%). D’autres raisons comme I’inefficacité du traitement, 1’endoctrinement
religieux comme quoi la priére est le seul moyen de guérir ou bien la toxicité des
médicaments ont été évoqués par certains de nos sujets (19%).

La place de la médecine traditionnelle dans le traitement de 1’épilepsie reste importante
en Afrique subsaharienne, comme dans de nombreuses autres PED du monde. Le
recours aux soins des guérisseurs traditionnels avant d’étre vus par les professionnels
de santé est une chose quasi courante chez les PSE en PED [95, 107, 114]. Dans notre
étude, 35.76% de nos sujets disaient recevoir ou avoir déja recu une forme de traitement
traditionnel, que ce soit des remedes oraux (minéral, animal, végétal), une scarification
ou des priéeres et des incantations, et les tradipraticiens et les sorciers apparaissent avoir
un réle central dans la prescription du traitement traditionnel pour les PSE car plus de
la moitié des sujets ayant pris le traitement traditionnel disaient avoir sollicité leurs
services respectivement 61.72% et 52.08% d’entre eux.
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Dans notre étude, la majeure partie des sujets sous traitement médical (90.95%o) disaient
étre sous Phénobarbital en monothérapie tandis que 9.05%o disaient étre sous d’autres
antiépileptiques (Dépakine, Carbamazepine, Valium) en monothérapie ou en
association avec phénobarbital. ceci serait dd notamment a la disponibilité du
médicament en milieu rural par rapport aux autres antiépileptiques et a son codt plus ou
moins accessibles pour les malades. Et la majorité des sujets de notre population d’étude
sous traitement anti-épileptigue medical étaient satisfaits du traitement médical

(81.91%).
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Partie 111 : CONCLUSION ET RECOMMENDATIONS.
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l. CONCLUSION.

L'épilepsie est une affection neurologique chronique universelle aux causes multiples
qui pose, dans le monde en général et dans les PED surtout, un probléeme majeur de
santé publiqgue. Au Burundi, I’épilepsie reste préoccupante compte tenu de son
incidence et de son importance méconnue. Aucune étude n’avait été encore portée sur
les connaissances de I’épilepsie et le vécu quotidien des PSE face a leur maladie et vis-
a-vis de leur entourage au Burundi. Notre étude a été realisee dans cette optique, et le
choix du milieu rural a été guidé par le fait que c’est le milieu ou les croyances
irrationnelles sur 1’épilepsie sont encore plus présentes, et ou les PSE subissent plus le
poids social de cette maladie par rapport au milieu urbain.

Notre étude nous a fourni un apergu sur les connaissances concernant 1’épilepsie et le
vécu quotidien des PSE au Burundi, et nous a permis d’en tirer certaines conclusions.
En effet :

» L’épilepsie était trés bien connue au sein de notre population d’étude comme en
témoignent les 18 différentes dénominations de 1’épilepsie répertoriées dans notre
étude. Cependant, malgré cette popularité de la maladie, les connaissances de
notre population d’étude sur la nature, la caractérisation et les causes de 1’épilepsie
étaient limitées.

» Neéanmoins, la majorité de nos sujets avaient des attitudes positives face a leur
maladie pour ce qui concerne la scolarisation, le mariage ou le travail pour une
PSE. Néanmoins, malgreé ces attitudes positives, la notion de stigmatisation auto-
percue et le sentiment que 1’épilepsie affectait leur vie, leur empéchant de réaliser
leurs réves (frustration) étaient présents au sein de notre population d’étude.

> Un autre constat relevé dans cette étude est que la majorité des sujets avaient du
mal a se faire soigner car la majorité des sujets sous traitement médical ne
prenaient pas de fagon réguliére et correcte le traitement ; le manque de moyens
pour 1’achat des médicaments et I’indisponibilité des MAE étant les principaux
facteurs. Le recours a la médecine de traditionnelle a été aussi noté chez certains
des sujets ; les croyances irrationnelles, comme en témoignent les résultats de cette
étude, étant le facteur principal de ce recours au traitement traditionnel.

Ces résultats, entre autres, soulignent plus que tout, la nécessité des campagnes de
sensibilisation et d’interventions éducatives pour les PSE en soi car ce sont les premiers
concernés et pour le public sur la réalit¢ de 1’épilepsie (maladie neurologique
universelle, non transmissible et curable) afin de changer les croyances sur 1’épilepsie
et maximiser les chances que les PSE adhérent au traitement anti-épileptique médical,
facteur important d’une bonne intégration socio-économique des PSE.
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1. RECOMMENDATIONS.

Au terme de cette étude, les recommandations proposées s’adressent:

> Au Ministere de la Santé publigue et de la lutte contre le SIDA :
e Reconnaitre I’épilepsie comme maladie sociale prioritaire et I’intégrer dans les «

paquets minimums d’activités » des centres de santé, au méme titre que les
grandes pathologies faisant partie des endémies majeures, comme le paludisme,
la tuberculose, le SIDA ou la lepre pour lesquelles des programmes nationaux de
lutte existent.

e Proposer aux responsables de formation des professionnels de santé (medecins,
infirmiers et sages-femmes) un module de formation sur 1’épilepsie qui devra
intégrer les connaissances scientifiques actuelles et les aspects socioculturels en
rapport avec I’épilepsie mais également les facteurs de risque et les signes
évocateurs ; et instaurer des formations continues des professionnels de santé en
matiere d’épilepsie.

e Lutter contre les préjugés néfastes et discriminatoires par rapport a 1’épilepsie
dans tous les domaines de la vie surtout a 1’école et au travail en menant des
campagnes de formation et d’information de la population générale sur
I’épilepsie.

e Assurer la régularité de I’approvisionnement en médicaments antiépileptiques et
leur accessibilité a des colts abordables pour les populations.

» Au Ministére de I’Education de I’Enseignement Supérieur et de 1a Recherche
Scientifigue et aux facultés de médecine du Burundi :
Encourager la recherche fondamentale et appliquée sur 1’€pilepsie par la réalisation
d’études de plus grande ampleur, lesquelles permettront d’approfondir les données

sur la prévalence de 1’épilepsie, ses causes et facteurs de risque, et d’en déduire les
meilleurs moyens d’y remédier.

» Au Ministére de I’éducation et de I’enseignement des métiers:
e Promouvoir des séminaires de formation des enseignants au cours des journées
pédagogiques et introduire si possible des modules optionnels sur 1’épilepsie
adaptés au milieu scolaire comme c’est le cas pour d’autres affections (paludisme,

SIDA,...) dans les cursus de formation des enseignants de différents grades
d’autant plus que dans certaines études, les enseignants exprimaient le besoin
d’améliorer leurs connaissances sur ce sujet.

o Intégrer I’épilepsie dans le programme officiel des maladies enseignées au niveau
des établissements fondamental et secondaire.
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e Lutter contre la discrimination de 1’enfant €pileptique a 1’école sous toutes ses

formes.

> A la population en général :

Se défaire des mythes et croyances erronés qui entourent 1’épilepsie ;

considérer la PSE comme une personne comme les autres et ne pas I’éviter ou la
stigmatiser ;

et savoir que I’épilepsie est une maladie comme les autres, non contagieuse et
curable, qui peut toucher toute personne sans distinction d’age, de race, de sexe et
de religion.

> Aux personnes souffrant d’épilepsie :

Prendre conscience que leur maladie est une maladie que 1’on peut guérir
ayjourd’hui si on est bien traite, et aller frapper a la bonne porte a savoir celle du
medecin.

Adhérer a la prise en charge et suivre correctement les directives du médecin.
Savoir que 1’épilepsie n’est pas un obstacle au bonheur et a la réussite dans la vie
comme I’histoire nous I’a déja enseigné.
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ANNEXE | : Liste des différentes molécules anti-épileptiques

Phénobarbital
(Gardenal®;
Alepsal®)

Epilepsies
partielles, ou
généralisées
en mono-
thérapie de
lere
intention
(1943)

—2 a3mg/k
fjr 1 100 & 200
mg/j (pleine
dose
d’emblée)
—nombre de
prise par jour :
1

Hépatique

Asthénie,
somnolence,
troubles
cognitifs,
hyperactivité,
algodystrophie
, allergie
cutanée

+++
(inducteur
enzymatique)

—Tres longue
demi-vie.
—Trés bon
marché
—Titration
rapide

Phénytoine
(Dihydan®)

Epilepsies
partielles,
ou
généralisées
en mono-
thérapie de
lere
intention
(1952)

Etroit

—2 a6 mgkg
/jr 1200 a 400
mg/j (pleine
dose
d’emblée)

— nombre de
prise par jour :
la2

Hépatique

Allergie
cutanée,
hyponatrémie,
hyperplasie
gingivale,
hirsutisme,
trouble de
Iéquilibre,
leucopénie

+++
(inducteur
enzymatique)

—N’est pas
sédatif
—Titration
rapide

Ethosuximide
(Zarontin®)

Epilepsies
généralisées
absence

en lere
intention
(1960)

—20 mg/kg/jr
: 1000 a 2000
mg/j

(250mg
[7jours).

— nombre de
prise par jour :
la2

Hépatique

Asthénie,
somnolence,
palatabilité,
irritabilité,
troubles
digestifs,
allergie
cutanée,
leucopénie

Uniguement
disponible en
sirop

Carbamazépine
(Tegretol LP®)

Epilepsies
partielles, ou
généralisées
en mono-
thérapie de
lere
intention
(1974)

Etroit

—10al5
mag/kg/jour
600 a 1200
mg/j

(200mg /5
jours)

— nombre de
prise par jour :
2

Hépatique

Somnolence,
prise de poids,
allergie
cutanée,
hypoNat+,
neutropénie,
trouble de
I’équilibre

+++
(inducteur
enzymatique)

Propriété
thymorégulatri
ce et
antalgique
associée
(AMM)

Valproate de
sodium
(Dépakine
chrono®)

Epilepsies
partielles, ou
généralisées
(dont
absence,
myoclonies,
Lennox-
Gastaut)

en mono-
thérapie de
lere
intention
(1967)

—20a30
mg/kg/jour :
1000 mg a
2000 mg/j
(500 mg/ 3-7
jours).

— nombre de
prise par jour :
2

Asthénie,
somnolence,
prise de poids,
chute de
cheveux,
tremblements,
hépatite,
pancréatite,

tératogenicité

++
(inhibiteur
enzymatique)

Propriété
thymorégulatri
ce

associée
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Gabapentine

Tableau 2 : Médicaments anti-épileptiques de nouvelle génération.

Epilepsies partielles,

Etroit

—1200 a 3600 mg/j

Rénale

Somnolence,

Propriété

(Neurontin®) en monothérapie de (300 mg / 4 jours) prise de poids, antalgique

1% intention —snombre de prise trouble de associée

(1995) parjour:2a3 I’équilibre

Lamotrigine En monothérapie de Large Oui Oui —100 a 500 mg/j Hépatique Allergie cutanée, _ /+ —N’est pas
(Lamictal®) 1€ intention (25 mg / 15 jours insomnie, sédatif.

(1996) jusqu’a 100mg/j céphalées —Un des anti-
puis paliers de 50 épileptiques le
mg) moins
—nombre de prise foetotoxique,
parjour:1a?2 —Propriété

thymorégulatric
e
associée
Topiramate En mono-thérapie Large Non Oui —100 a 300 mg/j Rénale Somnolence, _ /+ Propriété anti-
(Epitomax®) apres échec d’un (50 mg / 15 jours) perte de poids, migraineuse
traitement —nombre de prise lithiase rénale, associée
antérieur, ou en par jour : 2 glaucome a angle
association fermé, trouble du
(1998) language
Oxcarbazépine Epilepsies partielles, Etroit Non Oui —600 a 2400 mg/j Mixte Vertige, _/+ Propriété
(Trileptal®) en monothérapie de (300mg / 7 jours) somnolence, thymorégulatric
1% intention —nombre de prise diplopie, rash, e
(2001) par jour : 2 hyponatrémie, associée
troubles de
I'équilibre
L évétiracetam Epilepsies partielles, Large Non Oui —1000 a 3000 mg/j | Rénale Asthénie, _ —Mise a
(Keppra®) en monotherapie de (500 mg / 2-7 jours) somnolence, disposition

1% intention, + —nombre de prise irritabilité, >

épilepsie myoclonique par jour : 2 labilité i Ve

juvénile, en association émotionnelle |ntrqve|r_1euse

avec un autre —Titration
antiépileptique rapide

(2002)

Prégabaline Epilepsies partielles, Etroit Non Non —150 a 600 mg/j Rénale Asthénie, _ Propriétés
(Lyrica®) en association avec un (150 mg / 7 jours) somnolence, prise antalgiques et
autre anti-épileptique —nombre de prise de poids, trouble anxiolytiques

(2006) parjour:2a3 de associées

1équilibre (AMM)
Zonisamide Epilepsies partielles, Large Non Oui —100 a 500 mg/j Rénale Asthénie, _ Longue demi-
(Zonegran®) en association avec un (50 mg / 15 jours) somnolence, perte vie permettant
autre antiépileptique —nombre de prise de poids, allergie une prise unique
(2007) parjour:la?2 cutanée, troubles par jour
psychiatrique,
cognition, lithiase
urinaire
Lacosamide Epilepsies partielles, Etroit Non Non —200 a 400 mg/j Rénale Asthénie, _ Mise a
(Vimpat®) en association avec un (50 mg / 7 jours) somnolence, disposition
autre anti-épileptique —nombre de prise vertige, nausées d’une forme

(2008) par jour : 2 intraveineuse, et

en sirop
Eslicarbazepine Epilepsies partielles, Etroit Non Non —800 a 1200 mg/j Mixte Asthénie, _/+ —Prise unique;
(Zebinix®) en association avec un (400 mg / 7-15 somnolence, prise —forme la plus
autre anti-épileptique jours) de poids, rash, active du dérivé

(2009) —nombre de prise hyponatrémie, du CBZ et OXC,
par jour : 1 troubles de en évitant la

I'équilibre forme epoxide
toxique.
Perampanel Epilepsies partielles, Large Non Non —6 4 12 mg/j Hépatique Vertige, asthénie, _/+ —Prise unique,
(Fycompa®) en association avec un (2mg/ mois) somnolence, —nouveau
autre anti-épileptique —nombre de prise agressivité mécanisme
(2012) par jour : 1 (antagoniste non

compétitif des
récepteurs
AMPA)
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ANNEXE I1 : Fiche de recueil des données

FICHE DE RECEUIL DES DONNEES
CONNAISSANCES, SAVOIR FAIRE ET SAVOIR VIVRE DES PERSONNES SOUFFRANT
D’EPILEPSIE EN MILIEU RURAIL BURUNDALIS.

Date (JJMM/AAAA) : ...... [o..... [eveiinn.. / Numéro de la fiche : ..........

DONNEES DEMOGRAPHIQUES, SOCIO-ECONOMIQUES ET ENVIRONNEMENTALES

Age i
Sexe : Masculin: [_] Féminin: []
Statut marital du sujet :
o Célibataire ]
e Marié (e) ]
e Veuf (ve) ]
e Vitavec ses parents: [ ]
(]
[]

M wbdhe

e Concubinage
e Autres
> ST AULTES, PIECISCZ ©.uev vttt ettt ettt et et e e e et et e e e e et e e e e e

5. Résidence du sujet :

6. Niveau d’études du sujet :
e Analphabéte ]
e Primaire S
e Secondaire .
e Universitaire .
e Sait lire et écrire seulement : [

7. Profession ou activité du sujet :
e Salarié(e) ou fonctionnaire [ ]
e Artisan (e) ou commercant (e): []
e Agriculteur et/ou eleveur ]
e Inactif (ve) ]
e Eléve ou étudiant(e) ]
e Autres ]
> ST AULTES, PIECISEZ © ..ttt ettt et ettt e et e e et e e e e e

8. Religion :
e Chrétienne: [ ]
e Musulmane: []
e Animiste : [ ]
e Autres 1
S I L8 I 0] <10 1 o/
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9. Niveau socio-économique :

e Elevé: [ ]
e Moyen [ ]
e Bas : []

10. Type d’habitat du sujet :
e Maison en matériaux durables(briques cuites) : [ ]
e Maison en matériaux non durables : L

11. a) Y a-t-il une bonne fontaine a proximité du domicile du sujet ?
Oui: [ ] Non: [ ]
b) Si non, a quelle distance se trouve-t-elle ? ............ m

12. Ou le sujet effectue-t-il ses besoins ?
e Dans la nature/campagne  : []
o Dans des toilettes interieures : [ ]
e Dans des latrines extérieures : [ ]

13. Si latrines extérieures, a quelle distance se trouvent-elles de la maison ?........... m

14. Le sujet est-il en contacts répétés avec les animaux suivants ?
e Chienset/ou chats : [ ]
e Porcs [
e Autres D]
S 113 (I o) <1 1 </ PRSP
15. a) Le sujet, pratique-t-il lui-méme un élevage de porcs, ou habite-t-il dans une famille éleveur
de porcs, ou bieny a-t-il un ou des éleveur(s) de porcs dans les environs du domicile du
sujet ?
Oui: [] Non: []
b) Si oui, comment éléve-t-on ces porcs?
e Enenclos: [ ]
e Enliberté: [ ]
16. Si le sujet enquété est éleveur de pore, s’il y a un abatage pour une consommation
personnelle, appelle-t-il un infirmier vetérinaire pour examiner la carcasse ?
Oui: [ ] Non: []
17. a) Si le sujet enquété n’est pas éleveur de porc, consomme-t-il de la viande de porc ?
Oui: [ ] Non: []
b) Si oui, comment la préfere-t-il ?
e Cuite C L]
o Girillée ]
e Pasde préférence [
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II. HISTOIRE NATURELLE DE I’EPILEPSIE

1. Depuis combien d’années &tes-vous connu comme épileptique ?

e <lan s []
e 1-6ans ]
e /-15ans ]

e Plusde 15ans: [ ]
e Nesaispas : [ ]
2. A quel age est survenue la premiere crise ?
e Dans les 10 premiers jours de la vie :
e Plus de 10 jours a 6mois :
e Plus de 6 mois a 2 ans
e Plusde2ansab6 ans
e Plusde6ansal2ans
e Plusde 12 ans a 20 ans
e Plusde 20 ans a 40 ans
e Plusde 40 ans
e Ne sais pas
3. Est-ce que les crises ont persistées ?
Oui: [ ] Non: []
4. Sioui, a quand remonte la derniere crise ? :
e 0-1mois
e 1-3mois
e 3-6mois
e 6mois-1an:
e lans-5ans:
e >5ans
5. a) Avez-vous des antécédents d’épilepsie dans votre famille ?
Oui: [] Non: []
b) si oui, quel(s) est (sont) le (s) membre(s) de famille atteints et leur degré de
DA NI 2. .

I11. CONNAISSANCES SUR L’EPILEPSIE

» PERCEPTION DE L’EPILEPSIE
1. Avez-vous déja entendu parler de I’épilepsie (connaissez-vous votre diagnostic) ?
Oui: [ ] Non: []
2. Sioui, qui vous informe ou a informe sur votre maladie ?
e Votre médecin /autres professionnels de santé : [ ]

OUd odooa

Jooood

e Meédia et/ou journaux

e Autres épileptiques

e Des amis et/ou votre entourage
e Autres

0000
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3. Quelles sont les différentes appellations de I’épilepsie dans votre communauté ?......................

4. Selon vous, est-ce que I'épilepsie est :

e Une maladie physique L]
Une maladie surnaturelle ]
Une maladie psychiatrique (mentale): [ ]
Autres choses S

e Ne sais pas s []
5. Selon vous, quelle (s) est (sont) 1a ou les causes de I’épilepsie ?
e [’¢pilepsie est causée par un virus de I’épilepsie
e [L’¢épilepsie est d’origine héréditaire (génétique-familiale)
e L’¢pilepsie est causée par la folie aprés une longue période d’atteinte
e L’¢pilepsie est d’origine surnaturelle (maléfique-mauvais esprit)
e L’¢épilepsie est due a I’ensorcellement (mauvais sort)
e L’¢épilepsie est due a une atteinte du cerveau (traumatisme cranien, cancer, infections,...) :
e L’¢pilepsie est due a une malédiction divine
e L’¢épilepsie a une origine psycho-sociale (conflits, deuils, chocs émotionnels, stress...)

e L’¢épilepsie est due aux problémes durant la grossesse ou I’accouchement (intoxication,
infections materno-feetales, malformations,...)
e L’¢épilepsie est due a un abus d’alcool et/ou drogues
e Autres
—Si autres, précisez :

6. a) Selon vous, I’épilepsie est-elle contagieuse ?
Oui: L] Non: [] Nesaispas: [_]
b) Si oui, quel est mode de contagion ?
e Par inhalation de gaz émis par le malade ]
e Par contact avec les objets souillés par le malade ]
e Par contact physique en se cotoyant ou en se saluant ]
e Par piqures de moustiques ]
e Par voie respiratoire D]
e Par voie sexuelle S
e Par voie sanguine o
e Par partage de boissons, aliments et/ou cigarettes ]
e Par voie héréditaire [ ]
e Par contact du sujet sain avec la salive du malade ]
e Autres [ ]
— Si autres, précisez

7. Selon vous, I'épilepsie touche plutot :
e Les hommes adultes L]
e Les femmes adultes D]

o0 oouooddd
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e Les adolescents (es)

e Lesenfants

e Les personnes agées

e Les personnes défavorisées

e Toutes les catégories de la population [ ]

e Ne sais pas :
8. Que pensez-vous des risques qu’encourent une personne souffrant d’épilepsie par rapport a

une personne normale ?

afafals

]

e Lamort - L
e Traumatismes et/ou handicaps liés aux crises [ ]
e Autres (précisez) ]
e Ne sais pas [

9. a) Pensez-vous qu’ils existent des facteurs qui peuvent exacerber ou favoriser la survenue
des crises épileptiques ?
Oui: [ ] Non: [] Nesaispas: []
b) Si oui, pouvez-vous nous citer ces facteurs ?

e Alcool et/ou drogues [ ]
e Arrét du traitement antiépileptique ]
e Stimuli externes (bruits trés sonores, lumiéres intenses et/ou intermittentes) ]
e Fatigue (effort physique intense) ]
e Emotion ]
e Autres []

> ST AULIES, PrECISEZ & ... veii e
10. Que pensez-vous des complications de I’épilepsie si elle n’est pas bien traitée ?
e Augmentation de la fréquence des crises : [ ]

e Lafolie D]
e Lamort D]
e Autres (précisez) D[]

11. Selon vous, I’épilepsie est-elle chronique ?
Oui: [ ] Non: [] Nesaispas: [ ]

» TRAITEMENT
12. a) Pensez- vous que I’on peut guérir définitivement de I’épilepsie ?
Oui: [ ] Non: [ ] Nesaispas: [ |
b) Si oui, avec quel type de traitement ?

e Traditionnel :
e Médecine moderne (médicale et/ou chirurgicale)
e L’association des deux :
e Lasorcellerie
e Lapriere
e Autres

Joooon
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13. a) Et vous, étes-vous ou étiez-vous sous traitement anti-épileptique ?

Oui:

b) Si

[ 1 Non: []
oui, quel type de traitement ?
Médicamenteux c ]
Traditionnel ]
Mixte (traditionnel et médicamenteux) S
Successif (traditionnel puis médicamenteux, ou médicamenteux puis tradltlonnel) ]
— Si successif, précisez le délai entre les prises des 2 types de traitement (en mois):.........
Autres
> ST AULTES, PIECISCZ ©..vinitin ettt et e et e e e et e e e e et et e et et e e e e e e aees

]

14. Si traitement traditionnel :
a) Qui vous donne le traitement ?

Auto-prescription(famille) []
Sorcier/charlatan ]
Tradipraticien ]
Ne sais pas s [
Autres (préciser) ]

b) Quelle est la nature de produits utilisés ?

Végétale ;[
Animale ]
Minéeral ]
Mixte L
Ne sais pas ]

€) Quelle est la voie d’administration ?

Orale
Cutanée
Scarifications
Amulettes
Inhalations
Bains

Priére ou incantations [ |

000000

d) Prenez-vous ou preniez-vous régulierement votre traitement?

Oui: [] Non: [] Nesaispas: [ ]

e) sinon, pourquoi ?

Médicaments difficile d’acces (indisponibilité)

Pas de moyens de transport et/ou pour acheter les medicaments
Effets indésirables

o PI IS Z .
Durée du traitement trés longue
Suivi d’un autre traitement
Traitement inadapté

000

oo g
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Indisponibilité de prescripteurs

Disparition des crises (prendre les médicaments s’il y a des crises) []
Raisons personnelles L]
Autres ]

f) Selon vous, ’efficacité du traitement est ou était :

Bonne S
Moyenne : []
Mauvaise : [ ]
Nulle ]
Ne sais pas: [ ]

15. Si traitement médical :
a) Qu’est-ce qui vous a motivé a consulter chez un médecin ?

b)

d)

Inefficacité du traitement traditionnel

Quéte de plus d’efficacité

Lassitude de ce traitement

Indication sur cas similaire (proche, entourage, autres PSE)
Sans raison apparente :

00000

Qui vous a prescrit ou vous prescrit les médicaments actuellement ?

Médecin d’un hopital de votre district ]
Auto-prescription ou famille ]
Médecin d’un cabinet privé de votre district [ ]
Une des pharmacies de votre district L]
Un dispensaire de votre district D
Autres ]
S B L8 (I 0] <1 1 /2 PPN

Prenez-vous ou preniez-vous réguliérement votre traitement ?

Oui: [] Non: [] Nesaispas: [ ]

Si non, pourquoi ?

Médicaments difficile d’acces (indisponibilité) C
Pas de moyens de transport et pas de moyens pour acheter les médicaments [ ]
Toxicité des médicaments (effets indésirables) L
o P ISz e
Durée du traitement trés longue ]
Suivi d’un autre traitement ]
Traitement inadapté [
Indisponibilité de médecins ]
Disparition des crises (prendre les médicaments s’il y a des crises) ]
Raisons personnelles ]
Autres ]
> ST AULTES, PIECISEZ I en ettt ittt et et ettt e et e e et e e e e aas
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e) Selon vous, ’efficacité du traitement est ou était :
e Bonne : []
e Moyenne: [ ]
e Mauvaise: [ ]
e Nulle L]
e Nesaispas []

16. Pensez-vous qu’il existe un vaccin contre I’épilepsie ?
Oui: [] Non: [] Nesaispas: [ |

IV. VECUETATTITUDES PAR RAPPORT A L’EPILEPSIE

1. Comment concevez-vous votre maladie ?
e Une maladie honteuse et stigmatisant
e Une maladie trés grave et incurable.
e Une maladie comme les autres
e Une malédiction
e Une punition de DIEU
e Autres
> ST AULTES, PIECISCZ ©..vninitit ettt ettt et e e e et e e e e e e et e e e e e e e e e e e e e e ees
2. Quand on vous a annoncé que vous souffrez d’épilepsie, comment vous étes-vous senti(e) ?
o Désespéré (e) : [ ]
e Malheureux(se) [ ]
e Honteux (se) : [ ]
e Indifférent (e): [ ]
e Autres ;L

3. Connaissez-vous d’autres personnes souffrant d’épilepsie comme vous ?
Oui: [] Non: [ ]
4. a) Avez-vous déja assisté a une crise d’épilepsie chez une autre PSE ?
Oui: [] Non: []
b) si oui, pouvez-vous décrire ce que vous avez vu ?
e Chute et perte de connaissance
e Morsure de la langue
e Secousses musculaires
e Perte involontaire d’urine
e Hypersalivation (émission de bave
o Délire :
e Hyperactivité
e Absences
e Autres

000000000



5. Avez-vous ou aviez-vous un sentiment que votre maladie fait peur aux autres ?
Oui: [ ] Non: []
6. Avez-vous un sentiment d’€étre considéré (e¢) comme un (¢) malade mental (e) ?
Oui: L] Non: []
7. Avez-vous un sentiment que votre maladie vous empéche de réaliser vos réves (frustration) ?
Oui: [ ] Non: []
8. Avez-vous un sentiment de découragement ou d’étre moins performant que les autres?
Oui: [] Non: []
9. Avez-vous sentiments d’étre victime de moquerie pendant les crises ou a votre passage?
Oui: [] Non: []
10. Avez- vous une peur permanente de faire une crise a tout moment ?
Oui: [] Non: []
11. Dans votre communautgé, est-ce que votre entourage connait que vous étes épileptiques ?
Oui: ] Non: [ ]

12. Si oui, quelle est ou était ’attitude de ’entourage envers vous ?

e Surprotection ]
e Abandon et rejet social ]
e Ne sais pas o

13. Si abandon et rejet (exclusion) social :
e \ous empéche-t-on d’assister aux fétes traditionnelles et/ou autres fétes ?

Oui: [] Non: []

Vous empéche-t-on d’utiliser le méme chalumeau ou partager le méme plat que les autres ?
Oui: ] Non: []

VVous empéche-t-on de prier avec les autres ?
Oui: [] Non: []

Vous empéche-t-on de dormir dans le méme lit et/ou méme chambre avec les autres ?
Oui: [ ] Non: []

VVous empéche-t-on de jouer avec les autres enfants ?

Oui: [_] Non: []
e Vous empéche-t-on d’évoquer ou de parler de votre maladie en public ?
Oui: [] Non: []

14. Si surprotection :

e L’entourage vous empéche-t-il d’effectuer des travaux jugés durs? : Oui: [_] Non: [ ]
e Vous soumet-t-on a un régime alimentaire special que les autres? : Oui: [ ] Non: [ ]
e \ous empéche-t-on de faire du sport intense ? :Oui: [ ] Non: []
e Y a-t-il toujours une personne pour vous surveiller ? :Oui: ] Non: []
e Vous empéche-t-on d’aller a I’école ? :Oui: [ ] Non: []

15. Et vous, quelle est votre attitude envers votre entourage ?
e Isolement (manger seul, dormir seul, éviter les autres,...) []
e Vivre en harmonie avec les autres comme une personne normale : [ ]
e Autres ]
5 ST AULTE, PIECISCZ v vttt et et et et e e e et e e et et e e e e et e e e e et e e e e e e e enenes
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16. a) Selon vous, le mariage est-il possible chez une personne souffrant d’épilepsie ?
Oui: [ ] Non: [ ] Nesaispas: [ ]
b) Si non, pourquoi ?
e La débilité de I’épileptique
e [’¢épileptique est un malade
e Le couple serait instable et le divorce serait inévitable
e L’¢pileptique a un risque de déces précoce
e |l risque de contaminer le conjoint
e |l aurait nécessairement une incapacité a subvenir aux besoins de la famille
e Lavie serait pénible avec un épileptique car risque de faire souvent des crises
e [’¢pileptique aurait une asthénie sexuelle

0000000

17. Selon vous, les enfants issus d’un mariage avec une personne souffrant d’épilepsie naitront :

Malades: [ ] Normaux: [ ] Nesaitpas: [ ]

18. Si vous avez un enfant, accepteriez-vous de le (la) marier avec une personne souffrant

d’épilepsie ?

Oui: [] Non: []

19. Dans votre cas, trouvez-vous que vous avez des difficultés pour se marier ou pour trouver un

(e) fianceé (e) ?
Oui: [ ] Non: []
20. Avez-vous eu peur que vos enfants seront atteints d’épilepsie ?
Oui: [] Non: []
21. a) La scolarisation d’un enfant épileptique est-elle possible selon vous ?
Oui: [] Non: [] Nesaispas: [ ]
b) Si non, pourquoi ?
e Le risque de faire des crises a I’école et/ou en route :
e Le retard mental

(]
o [
e Le risque de contaminer les autres enfants I
e Le fait que I’enfant soit un malade - L
e Autres []

22. Avez-vous ou aviez-vous peur d’avoir les crises a I’école ?
Oui: [ ] Non: []
23. Pensez-vous que votre épilepsie limite ou a limité votre étude ?
Oui: [] Non: [ ]
24. Etes-vous ou avez-vous été souvent absent a I’école a cause de votre épilepsie ?
Oui: ] Non: []
25. Si le sujet est encore éleve ou étudiant :
a) Est-ce que tes camarades savent que vous étes épileptique ? :
Oui: [ ] Non: []
b) Est-ce que tes camarades utilisent tes crises d’épilepsie comme un théme a rigoler ?

Oui: [] Non: []
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c) Est-ce que tes camarades vous évitent ?
Oui: ] Non: [
d) Vous sentez vous inférieur a tes camarade a cause de ta maladie ?
Oui: [ ] Non: []
26. a) Selon vous, une personne souffrant d’épilepsie peut-il exercer un emploi comme une
personne normale ?
Oui: ] Non: [ ] Nesaispas: [ ]
b) Si oui, peut-il exercer tous les emplois
Oui: [ ] Non: [] Nesaispas: [ ]
C) SENON, POUTNQUOT 2. ettt ettt nne
e) Pouvez-vous donner quelques exemples d’emplois qu’un épileptique ne peut exercer ? (&
risque pour lui) :
Oui: [ ] Non: []
> ST OUL, PrECISEZ & ..ot
27. Avez-vous ou avez-vous eu de difficulté pour chercher ou garder un travail ?
Oui: [] Non: []
> STOUL, POUNGUOT 2 & oot e e e
28. Avez-vous exercé ou exercez-vous un travail actuellement ?
Oui: [] Non: []
29. Les crises vous empéchent-elles ou vous empéchaient-elles de bien travailler ?
Oui: [_] Non: []
30. a) Selon vous, est- ce qu’un épileptique peut pratiquer des activités physiques ?
Oui: ] Non: [] Nesaispas [ ]
b) si oui, un épileptique peut-il pratiquer tous les sports ?
Oui: [ ] Non: [] Nesaispas: [ ]
C) SENON, POUTGUOT ? % ..ottt
d) Pouvez-vous donner quelques exemples de sport qu’un épileptique ne peut pratiquer ? (a
risque pour lui) :
Oui: [] Non: []
ST OUI, PrCISCZ ...t
31. Les crises vous permettent-elles de faire du sport ?
Oui: [] Non: []
32. Apreés une crise d’épilepsie, pouvez-vous reprendre immédiatement une activité dont vous
étiez entrain de faire (sport, travail, étudier,...) ? :
Oui: [] Non: []
33. Pensez-vous qu’une une personne souffrant d’épilepsie peut exercer les fonctions de chef du
village, d’administrateur communal, de chef d’entreprise et méme de chef d’état ?
Oui: ] Non: [ ] Nesaispas: []
34. a) Selon vous, une personne souffrant d’épilepsie peut conduire un vélo, une moto et/ ou
une voiture en toute tranquillité comme une personne normale?
Oui: [] Non: [ ] Nesaispas: [ ]
b) Si NON, POUFQUOT ? oottt st st ens s s e
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c) Et vous, conduisez souvent un vélo, une moto et/ou une voiture ?
Oui: [ ] Non: []
35. a) Existent-il des interdits en rapport avec votre maladie ?
[ ] Non: [ ] Nesaispas: [ ]
b) Si oui, lesquels ?
e |l ne faut dormir trop tard (dormir suffisamment chaque jour)
e |l faut éviter de manger certains aliments
e |l ne faut pas rester pres du feu tout seul
e Il ne faut pas faire des mauvaises activités ou dire des mauvaises choses
e Il ne faut pas déranger les lieux sacrés (cimetiéres, églises, mosquées, lieux de culte
animiste,...)
e [l faut éviter de boire d’alcool, de fumer du tabac et/ou de consommer des drogues
e |l ne faut pas travailler longtemps sous le soleil
e |l ne faut pas nager ou pécher seul
e |l ne faut pas grimper les arbres ou escalader une montagne
e |l ne faut pas conduire un vélo, une moto et/ou une voiture
36. a) Menez-vous un régime alimentaire normal ?
Oui: [ 1 Non: [] Nesaispas: []
b) Si non ; quels aliments vOus SONt INTEIdItS ? .........ooviriieiiii e,
37. a) Est-ce que les autorités sanitaires (médecin provincial, médecin chef de district, autres
médecins, titulaires des différents centre de santé) et administratives (administrateur, chefs
de zone, chefs de colline) savent que vous existez et vous viennent-elles en aide?
[ 1 Non: []

—Si oui, comment Vous aident-l18S 2............c..cooviiiiiiiii i

b) Y a-t-il des campagnes de sensibilisation conjointes entre les autorités sanitaire et
administrative pour inciter les personnes souffrant d’épilepsie (ou les parents d’enfants
atteints d’épilepsie) a aller se faire soigner ?

[ ] Non: []

DDDDDD DDDD
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ANNEXE 111 : SERMENT DE GENEVE

Au moment d’étre admis au nombre des membres de la profession médicale,

Je prends I’engagement solennel de consacrer ma vie au service de
I’humanite,

Je garderai @ mes maitres le respect et la reconnaissance qui leur sont dus,
J’exercerai mon art avec conscience et dignité,

Je maintiendrai dans toute la mesure de mes moyens 1I’honneur et les nobles
traditions de la profession médicale,

Mes collégues seront mes freres,

Je ne permettrai pas que les considérations de religion, de race, de parti ou
de classe sociale viennent s’ interposer entre mon devoir et mon patient,

Je garderai le respect absolu de la vie humaine, des sa conception,

Méme sous menace, je n’admettrai pas de faire usage de mes connaissances
médicales contre les lois de I’humanité,

Je fais ces promesses solennellement, librement, sur ’honneur.
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ANNEXE IV : RESUME

But : Contribuer a 1’évaluation des connaissances, du savoir-faire et du savoir-vivre des
personnes souffrant d’épilepsie face a leur maladie en milieu rural burundais.

Matériels et méthodes : 1l s’agissait d’une étude transversale descriptive portant sur
les connaissances, le savoir-faire et le savoir-vivre des PSE de la commune de Bukeye
et de ses environs face a I’épilepsie. Le recueil des données s’est effectué au moment de
I’enquéte sur base d’un questionnaire spécifique avec des questions a choix multiples et
des questions ouvertes, pré-élaboré par nos soins. La durée de 1’étude s’étendait sur 2
mois, allant du 15/12/2018 au 12/02/20109.

Résultats : Au total, 244 PSE ont participé dans notre étude et seuls 221 ont été capables
de comprendre et de répondre convenablement a notre questionnaire sans aide. Les 23
autres ont été exclus de 1’étude. L’age moyen de notre population d’étude était de 28,7
+ 16,42 ans avec des extrémes de 8ans et 77ans et la majorite (78.69%) était agee de
moins 40ans, 56.56% étaient des hommes et 43.44% étaient des femmes avec un sex
ratio de 1.3 en faveur des hommes. 97.43% avait déja entendu parler de I’épilepsie et le
tissu social (famille, amis, entourage) était leur source d’information sur 1’€pilepsie pour
86.87% des sujets. Tous les sujets avaient déja assisté a une crise d’épilepsie chez une
autre PSE et tous ont décrit la crise tonico-clonique généralisée comme constat observe
chez une PSE lors d’une crise d’épilepsie. L’épilepsie était considérée comme une
maladie mentale par 24.44%, une maladie surnaturelle par 15.38% et une maladie du
cerveau par 9.51% des sujets alors que la moitié (52.03%) n’en savait rien. La moitié
des sujets (52.03%) disait ne pas connaitre la ou les cause(s) de 1’épilepsie alors que la
cause était la possession par un mauvais esprit pour 29.86%, 1’hérédité pour 19.46%,
I’alcool et les drogues pour 17.19% contre 9.95% et 7.23% des sujets qui incriminaient
respectivement les lésions du cerveau (infections, traumatismes) et les problémes
pendant la grossesse ou a I’accouchement. L’ épilepsie était contagieuse pour 36.16%
des sujets et les principales voies de contamination avancées etaient 1’inhalation de gaz
abdominaux émis par le malade lors d’une crise (93.74%), la voie respiratoire par
respiration du méme air que le malade (80.04%) et le contact avec la salive du malade
(76.25%). L épilepsie était considérée comme une maladie guérissable par 32.58 % des
sujets et 75% parmi ces derniers pensaient qu’on peut traiter 1’épilepsie grace a la
médecine moderne. Prés de 2/3 des sujets interrogés concevaient 1’épilepsie comme une
maladie grave, honteuse et stigmatisante pour eux qui affectait leur vie, leur empéchant
de réaliser leurs réves (frustration). Néanmoins, des attitudes positives se sont reflétées
dans le fait qu’une PSE pouvait occuper un emploi (83,27%), faire des études (62%), se
marier (76.47%) et avoir des enfants (86%).
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Conclusion : Au Burundi, I’épilepsie reste un probléme majeur de santé publique par
son incidence et son importance méconnue. Les résultats de notre étude ont noté
I’existence de croyances erronées en ce qui concerne les connaissances sur I’épilepsie
chez les participants a notre étude et des lacunes dans la prise en charge des PSE ; mais
ont noté des attitudes positives en général. L’éducation sur 1’épilepsie et I’amélioration
des attitudes a I'égard de I'épilepsie sont nécessaires pour améliorer la prise en charge et
I’intégration socio-économique des PSE au Burundi.

Mots clés : épilepsie, personnes souffrants d’épilepsie, connaissances, attitudes.



