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Épilepsies en zone tropicale et 

stigmatisation 

Sortir de l’ombre… sous le soleil…

1



L’épilepsie
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Maladie neurologique non-transmissible

Epilepsie : « un trouble cérébral caractérisé par une prédisposition durable à générer des
crises épileptiques et par les conséquences neurobiologiques, cognitives, psychologiques
et sociales de cette affection » (Fisher et al., 2005)

L’Epilepsie est définie par au moins une des condi@ons suivantes : (Fisher et al., 2014)

1- Au moins deux crises non provoquées survenant dans un intervalle > 24h
2- Une crise non provoquée et une probabilité de récurrence d’environ 60%
3- Diagnos@c d’un syndrome épilep@que

Crise épilep9que : « appari@on transitoire de signes et/ou symptômes due à une
ac@vité neuronale excessive et synchrone dans le cerveau » (Fisher et al., 2005)

Définitions
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http://www.unilim.fr/
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L’épilepsie"est"due"à"de"
multiples"causes

Génétique":"mutations"dans"des"
canaux"ioniques

Malformation"de"
développement

Maladies"neuro8dégénératives

Maladies"neuro8métaboliques

Séquelles"de"traumatisme"
crânien,"d’AVC…

Sclérose"hippocampique

Étiologies

http://www.unilim.fr/


Epidémiologie : prévalence
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10 - 70‰
(médiane ~ 15‰)

5 - 15‰
(médiane ~ 8‰)

5 - 50‰
(médiane ~ 15‰)

5 - 10‰

5 - 10‰

5 - 10‰

70 millions de personnes dans le monde dont 80 % en zone tropicale

Prévalence de l’épilepsie dans le monde
South America: Burneo et al., Epilepsy Res, 2005 ; 

Sub-saharan Africa: Preux & Druet-Cabanac, Lancet Neurology, 2005 & Ba-Diop et al., Lancet Neurology, 2014 ;

Asia : Mac et al., Lancet Neurology, 2007 

Onchocercose Neurocysticercose

Toxoplasmose

Le rôle des facteurs parasitaires… … mais également les complications périnatales,
les traumatismes crâniens…

Spécificités territoriales ?

Paludisme

Toxocarose 

Filariose

…



Zones tropicales ➔ pays à faibles revenus ?
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Au delà du climat différent :

Moyens sanitaires insuffisants
Population jeune
Instabilité politique

Hétérogénéité des 
situations !



Moyens sanitaires

- Répartition insuffisante et inégale des infrastructures

- Ressources humaines, financières et matérielles limitées

- Manque de personnels médicaux formés à l’épilepsie

(insuffisance de neurologues formés : 1 / 4 M Hab. Afr intertrop.)

- Statistiques sanitaires peu fiables

(insuffisance d’épidémiologistes pour la collecte des informations)

Politique

- Instabilité socio-politique

(désorganisation des services de santé et migrations des populations)

- Rares programmes prioritaires spécifiques

Quelques caractéristiques au « sud »

http://www.unilim.fr/
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Un choix très large et en évolu4on ..

Retigabine

Brivaracetam

1840 1860 1880 1900 1920 1940 1960 1980 2000

Bromide
Phenobarbital
1912

Phenytoine
1938

Primidone

Ethosuximide

Valproate
1967

Benzodiazepine (sauf clonazepam)

Carbamazepine 1965

Vigabatrin
Zonisamide Lamotrigine

Felbamate Gabapentine

Topiramate
Fosphenytoin

OxcarbazepineTiagabine

Levetiracetam
Pregabaline

Lacosamide
Rufinamide

Eslicarbazepine

Stiripentol

Perampanel

2d générat ion1st générat ion

28 molécules

10

Cannabidiol

Dravet

LG

LG

West

LG

LG + Dravet

Quelques caractéristiques au « sud »

http://www.unilim.fr/


- fréquence élevée des crises

- dénutrition 

- accidents, noyades, brûlures

- état de mal épileptique 

➔ surmortalité élevée

L’épilepsie tropicale

Un pronostic sévère

Fille burundaise

Garçon lao non épileptique mais 

tombé dans le feu avec sa mère
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Quelques caractéristiques au « sud »

http://www.unilim.fr/


Nombreuses difficultés méthodologiques

Epidémiologie Féminine 

- méthodes de recrutement ? 

-moyens diagnostiques ?

- définitions ? 

-classifications ?

- effectif suffisant ?

- fiabilité du recensement de la population ?

==> variabilité des 

résultats

http://www.unilim.fr/
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Et pourtant des initiatives existent !
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Jost et al., 2018

http://www.unilim.fr/


Sex-ratio

- « Nord » et « Sud » :

en moyenne sex-ratio autour de 1,1 - 1,2

- Discrète prédominance masculine dans 11 études sur 22

études porte-à-porte réalisées au « Sud » (Banerjee et al., 2009 -

Revue de l’épidémiologie mondiale)

- Raisons : biais méthodologique ? ou réelle différence ?

http://www.unilim.fr/


Revues récentes :

- Amérique Latine (Burneo et al., 2005) :

. pas de différence (p=0,94)

- Pays arabes (Benamer et al., 2009) :

. prévalence selon le sexe rapportée dans 3 études

. dont une seule avec différence significative

(Arabie Saoudite, 8,3 ‰ H et 4,7 ‰ F ; Al Rajeh et al. 2001)

Prévalences selon le sexe : 
Amérique latine et pays arabes

http://www.unilim.fr/


- Une méta-analyse de 26 études réalisées en Inde ne retrouve pas d’écart significatif

(Sridharan, 2002) :

6,0 ‰ H (95%IC : 3,8 - 8,3) et 5,2 ‰ F (95%IC : 3,0 - 7,3)

- le plus grand écart constaté est dans l’étude de Bharucha et al., (1988) :

5,1‰ H et 2,2 ‰ F (p<0,05)

Les femmes avec épilepsie ne pouvaient pas se marier.

Prévalences selon le sexe : Asie

http://www.unilim.fr/


- sex-ratio moyen 1,4 (extrêmes : 0,6 - 3,8)

- mais significativement différent de 1,0

dans seulement 4 études

Prévalences selon le sexe : Afrique sub-saharienne

http://www.unilim.fr/


Donc finalement peu de différence de fréquence

Conséquences de l’épilepsie chez la femme ?

Stigma
Mariage
Fertilité

Prise en charge

http://www.unilim.fr/


Méthodologie

- Etude en 2003 en Zambie

- Discussions en « focus groups » de patients épileptiques

- Hommes, femmes, jeunes, parents d’enfants épileptiques

- 6 « focus groups » de 8 à 15 femmes avec épilepsie

- Echantillonnage aléatoire (urbain/rural, représentativité)

- Consentement

- Procédures claires d’enregistrement, de transcription, et de

traduction

Stigma

http://www.unilim.fr/


Résultats généraux

- Hommes :
- perturbés par l’irruption de la maladie dans leur vie et son coût

- par contre pas de plainte de rejet familial ou d’abandon par les épouses

- Femmes :

- préoccupations les plus importantes et les plus graves
- reliées aux crises

- réponse familiale

- perte de leur rôle

Stigma 

http://www.unilim.fr/


Inquiétudes exprimées en relation avec les crises

- Honte due à la violation de tabous
- en particulier fluides corporels exposés à des personnes en dehors de la lignée

matrilinéaire, risque de sanction !

- Peur du risque d’accidents :
- noyades (corvée d’eau…)

- brûlures (cuisine dans des feux à foyer ouvert)

- chutes…

- Peur des violences, agressions :
- agressions sexuelles du fait de l’absence de mari ou d’un protecteur

- conséquence : peur de voyager seule (difficulté pour trouver un compagnon de

voyage adéquat)

Stigma

http://www.unilim.fr/


Inquiétudes exprimées liées à la réponse familiale

- Réponse très importante dans leur propre perception de la maladie

- Variations :
- parfois support

- parfois marginalisation

- parfois véritable rejet (maladie de derrière la maison…!)

My brother gave me to the man and said : 

just take her, she has no value for us.

Stigma

http://www.unilim.fr/


Cameroun (Nkwi et Ndonko, 1989)

- femmes épileptiques mariées à des hommes âgés

- rites habituels du mariage non requis dans ce cas

Côte d’Ivoire (Amani et al., 1995)

- « mais il se trouvera toujours quelqu’un pour leur faire un enfant… »

Bénin (données personnelles) :

- l’homme épileptique a parfois plus de difficultés à se marier

- car il doit faire vivre sa famille

Inquiétudes sur la perte de leur statut dans la société

- Conséquence des deux inquiétudes précédentes,

- due aux efforts importants pour limiter la honte, les agressions, les accidents

- Peur de ne pas trouver de mari ou de le garder…
- quand abandon, également perte des enfants, partent vers la famille du mari

Stigma

http://www.unilim.fr/


En complément :

- La plupart de ces réalités n’avaient jamais été partagées par les patientes lors des
consultations cliniques

- Résultats confirmés ultérieurement dans des études quantitatives :
- moins d’utilisation des services de soins primaires
- moins bonne sécurité alimentaire
- plus d’agressions sexuelles (20% vs 3% dans des maladies chroniques non
stigmatisantes)

- Seule l’approche qualitative a permis d’appréhender pleinement les expériences de vie
des femmes dans cette communauté

- Mais cela reste à confirmer dans d’autres cultures (au Bénin, pas de différence claire
dans des résultats préliminaires personnels)

Stigma 

http://www.unilim.fr/


Santosh et al. 2007, Inde

- 82 femmes mariées avec épilepsie, en moyenne 11 ans après le mariage

- 45% ont annoncé leur épilepsie avant le mariage

- 54% au futur époux et sa famille

- 40% au futur époux seulement

- 6% aux parents du futur époux seulement

- plus de divorces ou de séparation parmi les 55% qui avaient caché leur maladie : 38 % vs

5 % (p < 0,001)

Mariage : dire ou ne pas dire ?

http://www.unilim.fr/


Kariuki et al. 2008, Inde
- taux de fertilité diminué des 2/3

chez les femmes avec épilepsie

Kamgno et al. 2003, Cameroun
- nombre d’enfants par femme diminué d’1/3

Raisons ? non étudiées spécifiquement

- moins de mariages…

- troubles menstruels

- pression sociétale

- choix personnel

- Représentations : peur des malformations,

peur de la transmission

Fertilité

http://www.unilim.fr/


Thomas et al. 2006, Inde

- moindre utilisation des services de santé (centre de référence)

- surtout si :

- âge élevé (≥ 50 ans)

- faible niveau socio-économique

- plus grande distance entre résidence et soins

- Mais peu de données confirmant cette différence liée au sexe dans le déficit de

traitement

- chez 2313 patients dans 12 pays avec questionnaires standardisés : le sexe n’est pas

un facteur de risque indépendant de ne pas être traité (données personnelles)

Prise en charge

http://www.unilim.fr/


Peu de connaissances focalisées car très peu d’études spécifiques
- épidémiologie descriptive (prévalences par sexe)
- stigma
- conséquences psycho-sociales
- fertilité
- prise en charge

Nombreuses inconnues au « Sud » dans la population féminine
avec épilepsie

- épidémiologie descriptive approfondie (incidence…)
- facteurs étiologiques spécifiques ? expositions spécifiques ?
- facteurs déclenchants spécifiques ?
- études psychosociales plus larges multi-culturelles,
- etc…

Au total 

http://www.unilim.fr/


L’épilepsie chez la femme dans les pays du « Sud »
- semble de moins en moins ignorée ou sous-évaluée
- des travaux supplémentaires sont nécessaires

- mais peut rester cachée du fait d’un stigma plus élevé chez les
femmes, au moins dans certaines communautés

L’impact socio-économique de l’épilepsie chez la femme dans les pays du « Sud »
dépasse largement la « charge » médicale de la maladie.

Recherches-Actions, Information, Sensibilisation

Conclusions

Le stigma renforce et reproduit les inégalités de classes, de races, 

et de genres, et s’en nourrit…(Birbeck et al., 2008)

http://www.unilim.fr/


Un nouvelle forme d’épilepsie : 
le Nodding syndrom

http://www.unilim.fr/


Suivez nous sur les réseaux sociaux

@IENTofficiel

IENTofficiel

Merci de votre attention

http://www.unilim.fr/ient/
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