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INTRODUCTION
|. Contexte de recherche

.1 Généralités

Dans le monde, le nombre de personnes souffratrbdbles neuropsychiatriques
est estimé a environ 450 millions (1), dont preg@danillions seraient atteints d’épilepsie
(2). Environ un tiers des patients vivant avecil&gsie se trouve en Asie ou la prévalence
de I'épilepsie varie de 1,5 a 14,0 pour 1000 (3gpllepsie est un trouble du cerveau
caractérisé par une prédisposition récurrente &rgérdes crises épileptiques, et les
conséquences neurobiologiques, cognitives, psygltples et sociales qu’il engendre (4).
L’épilepsie peut se présenter sous diverses focheisjues. Devant une personne vivant
avec l'épilepsie (PVE), I'objectif thérapeutique dlinicien est d’identifier les types de
crises présentés et les causes sous-jacentesagderckventuellement dans un syndrome
épileptique, évaluer le traitement adapté et le@stc (5). Sous réserve de diagnostic bien
posé et de mise en route de traitement adapté qaéemt, 70% des cas ont un bon
pronostic (6;7). Entre 1857 et 1975, les premiggggrations de traitement antiépileptique
ont été développées a savoir phénobarbital, phimytoprimidone, ethosuximide,
carbamazépine et acide valproique (8). La figureahtre que le boom de développement

des antiépileptiques dé™ génération a commencé a partir de 1975 (8).

I.2 Epilepsie : enjeu de santé publique dans less a Faible

et a Moyen Revenu

Pres de 80% des PVE se trouvent dans les Paybla EaMoyen Revenu (PFMR) (9). Le

déficit thérapeutique est élevé dans les PFMR (@B)ers obstacles empéchent les PVE



d'accéder a des soins médicaux de qualité. lls gr@uetre d’ordre socioculturel ou
économique ou liés au systeme de santé (5;11). PM&S non traités ont un risque plus

éleve de faible qualité de vie et d’'un niveau él@gétigmatisation (12;13).

Figure 1 : Chronlogie de la mise sur le marché deantiépileptiques

(Source : (8))

L’épilepsie a un impact psychologique et émotionmalr les PVE : la peur de survenue
des crises épileptiques, la crainte de sortir ez &wi, la difficulté d’avoir une vie sociale
ou professionnelle (12). En outre, les faussesatrogs vehiculées sur I'épilepsie dans les
PFMR conduisent & une considération plutdt culleirde I'épilepsie (14). Ces divers

facteurs empéchent les PVE de chercher les soétpiats.

Les maladies infectieuses et parasitaires a trapisinébral, les traumatismes craniens, la
précarité des soins de santé périnataux détermgentésions permanentes au niveau du
cerveau et représentent des causes majeures esitibl’eépilepsie qui prédominent dans

les PFMR (11). L'incidence de I'épilepsie est 2 #3 plus élevée dans les PFMR (12).
9



Le nombre de nouveaux cas de PVE dans ces paysatgparallélement avec le nombre

de personnes a risque de ces causes évitables (15).

L’épilepsie représente un fardeau pour la PVE reldane, ainsi que pour sa famille et la
communauté (16). Le risque de déceés précoce esit Hlus élevé dans les PFMR (13).
L’épilepsie expose a un risque accru de blessuree dractures (17). En Inde, il a été
démontré que I'épilepsie représente un besoin aporr les services de soins, déces
précoces, perte de productivité. Un cas d’épilepsite 344 US dollars annuellement, ce
qui représente I'équivalent de 88% du revenu magyan individu. Le codt total de 5

millions de cas équivaut a 0,5% du PNB (18). L&gsie, figurant parmi les maladies
chroniques non transmissibles, n'est pas reconoomne une priorité de santé publique
(19). Cette négligence est associée a une faiblgoption de budget qui leur est consacrée
(11). Le nombre de neurologues dans les PFMR saffisant allant de 0,03 & 0,07 pour
100.000 habitants (20). Le personnel qualifié et neoyens pour affiner le diagnostic
(EEG, IRM) sont insuffisants (11). Dans les PFNER¢oUt du traitement est en majorité

supporté par les PVE et leurs famille (5).

Il. Travail de recherche

[1.1. Cadre de travall

Environ 56 % (IC 95% : 31-100) de PVE dans les PRMRrecoivent pas de traitement
adéquat (21). En 1997, 'OMS et 2 organisations-gaumvernementales (International
League Against Epilepsy ou ILAE, International Bawefor Epilepsy ou IBE) ont lancé
une campagne mondiale pour I'épilepsie “sortir @enbre”. L’ILAE représente les

médecins et les scientifiques, alors que I'IBE éspnte les PVE et leurs familles.
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L'objectif de cette campagne est de promouvoir degis de santé, le traitement et
I'acceptabilité sociale de I'épilepsie. En 2006,Banque Mondiale a estimé que 41%
d'années de vie ajusté a l'incapacité liées a lefgsie pourrait étre évité si I'acces au

traitement antiépileptique était universel (Baniylendiale, 2006).

Le travail de recherche se déroule au Laos, quireglays de I'Asie du Sud-Est présentant
des frontiéres avec la Thailande, la Chine, len4et, le Cambodge et la Birmanie (22). Il
compte 16 provinces, 141 districts, 10553 village859.595 ménages (22). Selon I'Indice
de Développement Humain, le Laos était classé 182am 169 nations (23). Le Laos
présente une évolution notable récente sur le gdaio-€économique. Le taux d’habitants
vivant au-dessous du seuil de pauvreté est pasdé%ea 31% entre 1993 et 2005 (24).
L’espérance de vie est passée de 51 ans (1985)rareB0 ans (24). Une forte migration
interne de la population a entrainé la réductiortadix de la population vivant en milieu
rural passant de 83% a 73%, et une augmentatidauwtud’alphabétisation de 60% a 73%
(entre 1995 et 2005). Les indicateurs sanitaireaeaussi améliorés : entre 2000 et 2005,
une amélioration du taux de mortalité infantile %82 70%. naissances vivantes), du taux
de mortalité des enfants de moins de 5 ans (106 % %aissances vivantes), du taux de
mortalité maternelle de 503 a 405 %o naissanceta@gaa eté observées. Entre 1995 et
2005, avec une amélioration de I'espérance del@ieatio de la population non active
(entre 0 et 14 ans, plus de 65 ans) a la populatitwe (entre 15 et 64 ans) passant de 1,1
a 0,8 (25). Les causes fréquentes de déces chemdldies étaient : les accidents non
intentionnels tels que accidents de la route, ¢hitélure, noyade (7,1%), accidents
intentionnels (2,5%), la cardiopathie ischémiqu®%a), la diarrhée (4,4%), les accidents
vasculo-cérébraux (5,2%), la tuberculose (2,5%).(R2accessibilité aux Centres de Santé
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et aux pharmacies est estimée a 62%, I'acces8ibilik hopitaux de district et de province

est de 35% (22).

Au Laos, I'épilepsie se traduit par « sak pa momu»« maladie du cochon fou » (14).
L'épilepsie est un désordre médical qui est largegmi@compris au niveau de la
communauté (14). Aucune donnée sur le nombre de 1iP&Rit disponible au niveau des
services de santé de district (26). Entre 199861 2annuellement, environ150 PVE sont
venus consulter dans le service de santé mentélégital de référence Mahosot, qui
représente 19,4% de I'ensemble des consultatiod$ (R n'existe pas de politique
nationale pour la prise en charge de personne tvargt I'épilepsie au Laos (26). Il n'y a
gu’'un seul neurologue pour environ 6.000.000 d'tasit¢ au Laos. Une étude porte a
porte, composée de phase de dépistage et de catiinpentre 2003 et 2004 a estimé une
prévalence de I'épilepsie a 7,7%o (IC 95% 5,3-10s06)t environ 50.000 PVE (26). Tous
les patients suspects identifies au cours de lagtia dépistage sont revenus pour la phase
de confirmation, ce qui montre l'intérét des patepour les soins médicaux (26). La
disponibilité des médicaments antiépileptiques meicaire (28). Une intervention au
niveau d'un district a montré un faible niveau didence des PVE au traitement
antiépileptique (29). En 2009, I'Initiative Acces &aitement a vu le jour et s'est fixée
divers objectifs face aux défis représentés pauil€psie au Laos. Ce travail de thése a

pour cadre cette Initiative d’Acces au traitementtépileptique.
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[I.2 Question de recherche et structure de la thes

Le personnel de santé et I'accessibilité au traatg@nantiépileptique jouent un rdle majeur
dans les déterminants du déficit thérapeutiquep@apsie. Suite a une revue de littérature
de Mbuba et al. (2010) ont classifié ces détermsan : manque de personnel qualifié
(70,0%), colt élevé du traitement (62,0%), non aldplité de traitement (53,0%),
traitement traditionnel (44,0%), éloignement desmfations sanitaires (18,5%) (21).
Diverses stratégies d’intervention ont permis uéguction du déficit thérapeutique en
épilepsie. Une expérience en Inde a montré que fatervention devrait commencer au
niveau de la communauté assurant : la disponilmbt@ersonnel de santé qualifié dans la
prise en charge des PVE, la disponibilité de médads antiépileptiques (MAE)
abordables de facon pérenne accompagnée d’'un ysk&communication et de rapports
orientés sur les besoins de tous les niveaux, @tolaotion d’éducation pour les PVE et
la communauté (5). D’autres auteurs soutiennentlegueficit thérapeutique peut étre
réduit avec des interventions de communicatioriaggptovisionnement en MAE (21). Le
succes dans la réduction du déficit thérapeutigpegse sur 2 éléments principaux : (i)
une amélioration de I'accés aux soins et (i) um Imdveau d’adhérence au traitement
antiépileptique (30). Face au besoin des PVE &o@tdes soins medicaux et les lacunes
identifices dans le systeme de santé, quellesractii® santé publique contribuant a
I'amélioration de I'acces au traitement antiépilgpé peut-on mettre en place au Laos ?
Le travail comportera ainsi 3 parties bien distisctDans un premier temps, nous allons
évaluer le niveau de déficit thérapeutique au L&wss on abordera un chapitre sur les

défis lies a I'épilepsie pour les soins de sanidagire au Laos. Dans un troisiéme temps,
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on abordera le theme du recours aux soins des B\a@s. On terminera par un chapitre

de discussion et de perspectives.

17



PARTIE I. Déficit thérapeutique au Laos

En santé publique, les bases de données meédicavathatives sont des sources
d’'informations utiles pour la recherche et la silaece (31). Les bases de données
médico-administratives couvrent de facon exhauséivgpermanente I'ensemble de la
population pour différents types d’information :coeirs aux soins, hospitalisation,
prestations (31). Quelques limites pouvant étrerceoule biais doivent étre prises en
compte lors de l'exploitation de ces données :ilidation des services de santé par
majoritairement les cas graves ou cas difficilesqouviennent de leur propre initiative,
et les données manquantes (31;32). L'utilisatiors dmses de données médico-
administratives permet a la fois un gain de temp§inancier (31;32). Des exemples
d’études conduites dans les pays a haut revenmontré que les données médicales et

pharmaceutiqgues peuvent étre sources d'informatifiales utilisées a des fins

d’estimation du co(t, voire de la prévalence d’oredadie donnée (32-34).

Par le biais d'une méthode indirecte, ce travaihtre la possibilité d’établir le déficit
thérapeutique en épilepsie a partir des donnéedesumeédicaments antiépileptiques
disponibles au Laos. Cette méthode indirecte eskefa utiliser, et a 'avantage d’étre

informative sur tout le pays. Cette méthode estoeyrctible dans d’autres pays et

permettraient ainsi d’avoir des données comparahlgsveau international.
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Cette étude a montré une valeur identique du défiérapeutique en épilepsie
mesurée avec les méthodes directes et indirecteseddlItat nous permet de

recommander l'utilisation de la méthode indiredia d’avoir un:

* indicateur pour estimer 'ampleur de I'accés aitéraent des personnes vivant

avec I'épilepsie au niveau national dans un pays
» indicateur de suivi, qui est facilement mis a jayrartir de données

statistiqgues au niveau des formations sanitaires

» indicateur de comparaison entre différents pays
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PARTIE Il. Défis des soins de santé primaire poulépilepsie au Laos

En 1978, lors de la conférence de Alma Ata, leassde santé primaire (SSP) ont été définis
comme des soins essentiels (curatifs, préventifsnptionnels) reposant sur des techniques et
des pratiques scientifiguement valables et sociehtmacceptables, rendus universellement
accessibles aux individus et aux familles dan®tarounauté par leur pleine participation et a
un codt que la communauté et le pays puissent assauchaque stade de leur développement
dans une esprit d’auto-responsabilité et d’autodétmtion (35). Les SSP sont des systemes
d’accés aux soins accessibles a tous, comprenamiraonum une éducation concernant les
problemes de santé qui se posent, ainsi que ddwdedt de détection, de prévention et de
lutte qui leur sont applicables. Les SSP représémeepremier contact des individus avec le
systeme de santé. Dans le cadre de I'épilepsigSk serait donc d’assurer la disponibilité au
niveau communautaire d’'un personnel de santé caplebprendre en charge I'épilepsie et de

médicaments antiépileptiques.
II.1. Personnel de santé et épilepsie

Des études antérieures ont montré qu’'une part dératile du déficit thérapeutique dans les
PFMR peut étre diminuée grace a l'information aicadion de la population visant a réduire
les informations négatives véhiculées sur I'épikepsinformation du personnel de santé
proche du niveau communautaire sur le traitemenktépdepsie, et le renforcement de la
disponibilité de MAE a prix abordables (5). Au ceute I'évolution de I'épilepsie, il est
possible que surviennent des troubles psychiatsique cognitifs co-morbides. Il est ainsi
important d’avoir un personnel de santé disponitdpable de poser le diagnostic et de
prescrire un traitement adéquat pour que chaque &Mihe chance égale d’obtenir a temps
le diagnostic d’épilepsie et le traitement adapté.ce fait, il semble important d’évaluer et

identifier les points importants que doit connaigepersonnel de santé pour assurer une
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bonne prise en charge de I'épilepsie a son nive@pilepsie peut survenir a tout age et en
particulier aux deux ages extrémes de la vie :rmgfaet personnes agées. Ainsi, I'épilepsie
peut représenter un obstacle a l'atteinte du 4ébjectif du « millennium development
goals » qui porte sur les enfants et leur santéeftat, les enfants doivent faire face a des
défis a relever afin d’arriver & un stade d’aduattature. Il a été démontré qu’une prévalence
élevée de I'épilepsie dans les PFMR ferait suibmé& mauvaise prise en charge de I'épilepsie
ou de crises convulsives fébriles qui peuvent é@mlitérieurement a I'épilepsie (36). Nous
nous sommes ainsi intéressés a la capacité de@risharge adéquate de I'épilepsie par le
personnel de santé a la fois dans la populatiogrgé et plus spécifiquement en pédiatrie.
Ces travaux nous ont permis de mettre en éviderscpdints susceptibles d’améliorer en vue
d’améliorer la qualité de prise en charge médicd épilepsie au Laos. lIs indiquent les
fausses informations que peuvent avoir les médestimmg'il faut corriger. Les informations
récoltées ont permis de rédiger le guidelines peyrise en charge de I'épilepsie et diverses

brochures d’informations ou de message radiophesiaulaptés au systéme de santé Lao.
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[1.2. Phénobarbital au Laos

Dans les PFMR, le phénobarbital et la phénytoinet sies médicaments efficaces pour

réduire le fardeau de I'épilepsie (37).

Une diminution du déficit thérapeutique serait anée selon 'OMS par les réglementations
et distributions des MAE. Le phénobarbital est |&Ble moins cher avec un codt de
traitement annuel d’environ 5 a 15 dollars pouradnlte (37). Le prix du médicament est un
facteur important qui favorise le déficit thérapgqué (5). Le colt des MAE de premiére

ligne est plus élevé dans les PFMR que dans lessapays (5).

Nous nous sommes alors intéressés a déterminethdeninement d’arrivée du
phénobarbital au Laos afin de proposer des soklutiggour améliorer la disponibilité du

phénobarbital.

La quantité totale de phénobarbital autorisée paralutorités de surveillance a circuler au
Laos est fonction du nombre de PVE déclarés pamalgsrités sanitaires. La quantité de
phénobarbital nécessaire est celle correspondi@npa@pulation active de PVE susceptible de
bien répondre au traitement. Il est ainsi impénatifir réduire le DTE que les PVE soient

identifiés, déclarés et connus par le systeme k& sa
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Le personnel de santé qualifie¢ pour la prise errgehales PVE, ainsi que les

médicaments antiépileptiques sont seulement dibfEsau niveau central. Le prix

des MAE est plus cher comparé au prix des MAE démupays. Les soins de santé

primaire est le premier contact pour les persorvnemnt avec I'épilepsie qui sont

répartis dans tout le pays, le systeme de sant@ds se doit de relever deux défis

majeurs pour le niveau communautaire:

- Rendre disponible un personnel de santé quagtifiér la prise en charge de

I'épilepsie

- Assurer un approvisionnement de qualité et alimeda en meédicaments

antiépileptiques abordables

Depuis 2009, linitiative accés au traitement guiteptique au Laos @&

réalisé diverses interventions en vue de mettrplare des soins de santé primajire

pour I'épilepsie au Laos. Une amélioration du nivela connaissance du personnel

de santé a travers des formations postuniversitairene durée de 3 jours. Un

guidelines, tenant compte des lacunes de connaissdun personnel de santé |et

incorporant les connaissances de base nécessaire/m® prise en charge adéquate

de I'épilepsie au niveau communautaire, est enscder validation au niveau du

by

Ministere de la Santé du Laos. Suite a l'obtentidun droit d'importer du

phénobarbital, les formations sanitaires disposienphénobarbital a un prix plys

abordable.
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Partie Ill. L'utilisation des offres de soins par les PVE

Le DTE représente les PVE qui ont besoin de traténet qui ne sont pas sous traitement
adéquat (38). Les déterminants du DTE sont muttfals allant de la faille dans le systeme
de santé a lignorance de la disponibilité de MAEB;89). Au Brésil, un projet de
démonstration a montré une amélioration de I'éatsdnté des PVE (40). En Ethiopie, la
présence de parameédicaux prodiguant des soins al@éqpour les PVE a augmenté le
nombre de PVE venus en consultation (41).

Au Laos, divers facteurs sont identifiess comme oéstacles a l'acces au traitement
antiépileptique: le prix et l'accessibilité aux nEnents antiépileptiqgues (17;29), la
disponibilité de personnel de santé qualifieé (#&)erception culturelle de I'épilepsie au Laos
(14). L'Initiative Acces au traitement antiépilepie a débuté en 2009, visant a augmenter le
nombre de personnels de santé aptes a prendreaegechépilepsie et a améliorer la
disponibilité des MAE (42). Quel est I'impact diitiative sur le déficit thérapeutique au
Laos ? Les résultats montrent une amélioration éficitl thérapeutique au niveau des zones
d’intervention. Un meilleur niveau de déficit thpeautique pourrait étre observé si les PVE
recoivent une sensibilisation adéquate sur la difaé des MAE et curabilité de I'épilepsie
(Etude 5 : Le recours aux offres de soins des PVE).

L’épilepsie, maladie chronique, nécessite une mesgraitement a long terme. L’adhérence au
traitement des PVE constitue un facteur majeurédection du DTE. En effet, deux groupes
de déterminants majeurs de DTE peuvent étre obsebvéne part, ceux qui n’ont pas acces
aux soins de santé pour avoir le diagnostic d’'gpile et le traitement adéquat pour
I'épilepsie, et d’autre part ceux qui sont mis stagtement mais qui ne sont pas adhérents
aux MAE prescrits (36). Ces patients qui ne sastgdhérents au traitement sont décrits dans
le phénomene de DTE secondaire (43). Des intexm@ngont actuellement en place au Laos
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afin d’améliorer l'acces au traitement des PVE. tGevail vise a identifier les facteurs
modifiables afin d’améliorer le niveau d’adhérenies PVE au Laos (Etude 6 : L'adhérence

des patients vivant avec I'épilepsie aux MAE).
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L’initiative acces au traitement a mis a la dispiosides personnes vivant avec
I'épilepsie des personnes qualifiées pour une grseharge de I'épilepsie et des
médicaments antiépileptiques a prix abordabler&@ail révele 2 formes de non-

utilisation des paguets de soins mis a disposd@nPVE :

- Les PVE ne viennent pas se soigner suggéranegumitils de communication
utilisés ne sont pas adaptés. Est-ce liee audailep informations soient véhiculées

dans la langue lao officielle?

- Pres de la moitié des PVE initiés au traitemensant pas adhérents au traitement.

est noté que les PVE avec un bon niveau d’éducasbmoins adhérent. Est-ce liée
un faible confiance au traitement ou au personeedathté? Cela suggére I'importan
de s’intéresser un peu plus a cette qualité ddaorlantre le personnel de santé et le

PVE.

a

ce

S
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DISCUSSION GENERALE

Ce travail de these a montré que le niveau duité&iférapeutique pour I'épilepsie au Laos est
eleve. L'utilisation de la technique indirecte arrpis de déterminer un niveau de DTE

similaire avec celle mesurée par la technique tiirdee DTE se présente sous deux formes :
primaire représenté par le nombre élevé de PVE antyas accés a un traitement
antiépileptique et secondaire représenté par btefaombre de PVE adhérents au traitement.
L’insuffisance de personnel qualifié pour prendreckarge les PVE, non accessibilité aux
médicaments antiépileptiques et un bon niveau d@tilon contribuent & ce DTE. Depuis

2009, I'Initiative Acces au traitement antiépilepte a mis en place diverses interventions
pour améliorer I'acces au traitement antiépilepiqu Laos. Dans les zones d’intervention,

une légére réduction du DTE est notée.

Ce travail a confirmé que la technique indirectedie¢cte ont permis de mesurer la méme
valeur de DTE pour le Laos. Cette technique intirecdéja été utilisé a Madagascar (54).
Cette technique indirecte a un double avantageilefa utiliser et a mettre a jour (38). Il est
ainsi impératif de mettre en place un systéme deparage sur les meédicaments
antiépileptiques circulant dans le pays en padantioutes les pharmacies et dispensateurs de
médicaments jusqu’au niveau du Ministere de la &abé Ministere peut ainsi évaluer

I'’évolution de ce DTE annuellement.

Ce travail a montré que le Laos a un déficit thémtigue en épilepsie estimé a plus de 95%,
qui le place parmi les PFMR avec un taux élevé dé& [§21). La réduction du déficit

thérapeutique est possible dans les PFMR avecliGatpn des soins de santé primaire (55).
Deux facteurs déterminants majeurs de ce DTE, opi des éléments clés d’'un paquet de
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soins de santé primaire, sont détaillés dans caitradisponibilité et acces au traitement
antiépileptique, disponibilité et accés au persbrie santé qualifié. Les interventions
centrées sur l'amélioration de la disponibilité gersonnel de santé qualifié et de
médicaments antiépileptiques abordables, au ni@aomunautaire, sont décrits comme

deux éléments de succes pour la réduction du DTH)

Au Laos, la capacité du personnel de santé paunida en charge de I'épilepsie au niveau des
formations sanitaires proches de la communauténsgtfisante. Le personnel de santé joue
un réle capital dans la réduction du DTE (21). leespnnel de santé assure le diagnostic, la
prise en charge et le suivi des PVE. De plusaig sin élément important dans le systéme de
rapportage des PVE suivis et pris en charge. Rédeidéficit thérapeutique dans un PFMR
repose sur I'implication des personnes au niveaall67). En Inde, la mise en place de
personnel de santé qualifié et de médicaments pilefifiqgues accessibles tels que
phénobarbital et phénytoine, permettent d’assurerbonne prise en charge de 85% des PVE
qui sont atteints d’épilepsie tonico-clonique gafiéées et d'épilepsie partielle au niveau
communautaire (58). L'initiative accés au traiteinassure des formations postuniversitaires
de 3 jours au personnel de santé issus des hopieadistrict et des centres de santé. A l'issue
de ces formations, une amélioration de la connaggsat compétence du personnel de santé a
été notée (Source : Initiative acces au traitera@ti€pileptique au Laos). Cette formation a
court terme est a la fois une formation théorique peatique. Durant leurs cursus
universitaires, les étudiants n’ont droit qu'a queds heures de cours théorique sur I'épilepsie.
Cette expérience de formation postuniversitaire rqaitu étre proposée aux facultés de
médecines et de formation des paramédicaux au Emosffet, durant nos travaux de terrains,
on a rencontré des étudiants en médecine qui éfaiésents dans nos villages d’enquéte et

prodiguaient des séances d’information - éducati@mommunication sur l'importance de
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I'hygiene dans les villages, et participaient mé&nassainissement des villages. Ces activités
entrent dans le cadre de leur stage de santé pablizptte méme formule pourrait étre utilisée
sur des thémes d’information, éducation sur I'éysle couplés avec des séances de dépistage
et de prise en charge de I'épilepsie. Un plus greordbre de personnel de santé qualifié peut
ainsi étre formé, qui seront ensuite les pilierdadgrise en charge de I'épilepsie au niveau
communautaire, car au Laos les nouvellement diptddudvent travailler pour I'Etat aprés
I'obtention du dipléme. Pour pallier rapidementraanque de connaissance des médecins qui
sont actuellement en poste, I'élaboration de gindsl est proposée (57). Ces guidelines
doivent étre un outil facile d’utilisation pour personnel de santé leur permettant de poser le
diagnostic de I'épilepsie comportant une définitaercas d’'une PVE avec un algorithme de
classification, ainsi que la conduite thérapeutiqdeptée (57). Dans ces guidelines seront
mentionnés clairement les messages corrigeant dessdés croyances veéhiculées sur
I'épilepsie dans la communauté, croyances souvartagees par le personnel de santé (57).
Des guidelines pour la prise en charge de I'épidepsnt en cours de validation au niveau du
Ministere de la Santé du Laos actuellement. L'imm@étation de ces guidelines doit étre
accompagnée d'une évaluation en utilisant des dbelics de suivi en rapport avec
'acceptabilité, le taux d’utilisation, le colt-&fhcité. Ces interventions permettent de réduire

la distance entre les PVE et les soins modernésigement.

Un intérét particulier doit étre porté sur le coétt la disponibilité des médicaments
antiépileptiques au Laos qui est un facteur blotjuaajeur & un traitement adéquat pour les
PVE. En termes de disponibilité de médicament£pitdiptiques en quantité suffisante pour
les PVE, une mise en place de systéme de rapparte ssombre de PVE pris en charge
permettrait d’obtenir une augmentation du droitrgiortation en PB brut au Laos. Ce travail a

toutefois démontré que le colt du PB est trop éparérapport au prix pratiqué sur le plan
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international. L'initiative accés au traitement &temu une autorisation d’'importer du
phénobarbital en fonction du nombre de PVE pris @mrge, et d'assurer un
approvisionnement en phénobarbital dans les foomatsanitaires au niveau communautaire
a un prix plus abordable par rapport au prix ptetiqu Laos. Une suggestion peut ainsi étre
proposée pour que le Ministéere de la Santé mettdagme un systéme de rapportage fiable sur
le nombre de PVE pris en charge au niveau des fmnsasanitaires, et d’assurer un
approvisionnement durable en médicaments antidjlegs en préférant I'importation de

médicaments antiépileptiques a la fabrication ecqlii revient & un prix abordable.

Nos études ont montré qu’un faible nombre de PVE&rdient a obtenir un soin et suivi
médical malgré la disponibilité de médecins forméleurs niveaux, et que seule la moitié
continue a prendre leurs traitements. Cela peggéxer soit un manque d’information sur
I'épilepsie ou une mauvaise qualité de la relagmtre le personnel de santé et les PVE.
L’ignorance que I'épilepsie puisse étre guérie @t des soins médicaux sont disponibles a
leurs niveaux pourrait contribuer au choix des Ry&Ene pas chercher les soins médicaux
adaptés a leur maladie. Le Laos est un pays muitggie. Dans un méme village, diverses
ethnies peuvent y coexister. Les documents etuéks ale communication utilisés a ce jour
par I'Initiative accés au traitement sont éditéasdia langue lao officielle. Une barriére de
langue favoriserait ainsi a une mauvaise transonissies informations importante et
primordiales sur le choix de traitement a faire pbépilepsie : que le personnel de santé
gualifié pour la prise en charge et des médicamamtiépileptiques efficaces pour la prise en
charge de I'épilepsie sont disponibles. De ce taig traduction des outils de communication
dans les autres langues doivent ainsi étre élabaiési qu’'une intégration au sein de
I'association pour I'épilepsie d’au moins un PVEdieque ethnie existante au Laos. En effet,

seules ces personnes peuvent assurer une bonneilisaien dans leur langue locale. Le
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renforcement des interventions de sensibilisationmaveau communautaire avec des
témoignages de PVE laotiens pourraient augmenagtrdttivité pour les soins modernes.
Expliquer aux PVE l'intérét et I'objectif de premdun traitement antiépileptique a permis une
amélioration du niveau de leur adhérence au traitér(b9). Notre travail a montré que les
PVE ayant un meilleur niveau d’éducation sont maideérents a leur traitement. La qualité
de la relation entre le personnel de santé et V& Bst un facteur important pour une
réduction du DTE au Laos. Cela renforce l'intérénttliorer le niveau de compétence du
personnel de santé qui conditionne sa capaciténaadgtcre et bien communiquer avec le
personnel de santé. Le recours a la médecineitnawle n’est pas négligeable au Laos, car
les tradipraticiens sont percus par les PVE comesestutiens psychologiques. Des séances
d’information sur I'épilepsie avec les tradipragics pourraient contribuer a une réduction du

DTE afin qu'ils orientent les PVE vers les formasosanitaires.

L’implication des soins de santé primaire conditierla durabilité de toute intervention mise
en place (5). Les séries de formations du persodeetanté sur I'épilepsie et la mise a
disponibilité de médicaments antiépileptiques albles ont permis une Iégere amélioration
du DTE dans les zones d’intervention. Toutefois iceerventions ne couvrent que 24/141
districts, or les PVE sont dispersées dans toupdgs. Ce travail a identifié les axes
stratégiques en vue de réduire le DTE au Laos pporaavec les cas de PVE existant au
Laos. En tenant compte des études réalisées jusgujaur et de I'absence de politique de
lutte contre I'épilepsie au Laos, nous émettons éimeuche de politique pour le Laos. Une
mise en place de politique de prise en charge @gldpsie, pilotée et coordonnée par le
Ministere de la Santé, et impliquant tous les asteoncernée est nécessaire. Cette politique
permet de reproduire a I'échelle nationale touéssihterventions pour réduire le DTE au

Laos. La durabilité de ces interventions requigie implication du Ministere de la Santé et
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des personnes au niveau local (57). Un bon systiensanté permet dans un PFMR d’assurer
un suivi des indicateurs pour la mise en place ghwgramme de réduction du DTE, comme

le cas du Cuba (55) ou de I'iInde (60).

POLITIQUE DE PRISE EN CHARGE DE L’EPILEPSIE AU LAOS
(Partie 1)
Contexte:
» La prévalence de I'épilepsie estime le nombre d& B\62.000 PVE au Laos
» Le déficit thérapeutique est de 97% (Cl 95%: 8@®B¥
» L’épilepsie touche en majorité la population activd pourrait influer sur le
développement économique du pays.

» Les facteurs de risque évitables et modifiableégdepsie au Laos

Objectifs:
* Permettre aux PVE d’'accéder a temps au diagndsti¢ taitement adéquat.
* Promouvoir des comportements pour réduire les eisgie survenue de I'épilepsie

(facteurs de risque ou causes évitables)

* Promouvoir I'intégration sociale des PVE
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POLITIQUE DE PRISE EN CHARGE DE L’EPILEPSIE AU LAOS

(Partie 2)

Axes stratégiques

Axe stratégique 1 : Renforcement des engagemelitisjpes pour I'épilepsie
» Renforcement du leadership du ministere de la santé
» Plaidoyer et renforcement multisectoriel: ministéliee la santé et tous les acteu

concernés

Axe stratégique 2 : Promotion de la demande dessies PVE
» Activités de communication de masse

» Activités de communication ciblée (personnel da&anVE, tradipraticiens...)

Axe stratégique 3 : Extension de I'offre de soirédimaux de qualité pour les PVE
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POLITIQUE DE PRISE EN CHARGE DE L’EPILEPSIE AU LAOS
(Partie 3)

Indicateurs de suivi

* Intégration de la prise en charge de I'épilepsiasdees soins de santé primaire
(prévention - prise en charge - intégration sotialpourcentage de personngs
suspectes en consultation avec les 5 critéreslENT, pourcentage de nouveaux
cas, pourcentage de formation sanitaire envoyagtliBfement leur rapport
d’activités), par rapport aux PVE (Adhérence desePdux MAE, niveau de
stigmatisation, qualité de vie, audit de décesRigs).

* Impact : Niveau de DTE, prévalence de I'épilepsiex de létalité

[¢2)

» Qualité : par rapport aux décideurs (nombre deabolateurs pour la lutte contr
I'épilepsie), par rapport au systéme de santé (mmiage de formations sanitaires

intégrant la politique de prise en charge de |&gsie.
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Le Laos est un pays avec une stabilité politigtea ene amélioration notable sur le plan
socio-économique et des indicateurs sanitairesc@rexte suggere une amélioration du
systeme de santé et permet de prédire la possilgbur le Laos de réduire ce déficit

thérapeutique.

CONCLUSION

Les mesures du DTE par la méthode directe et paréllode indirecte ne montrent pas de
différence significative sur la valeur du DTE. LdD au Laos est estimé a 99,6% (méthode
indirecte). La méthode indirecte est simple d’'sétion, et permet un suivi annuel de cet
indicateur. Plusieurs facteurs contribuent a ce [@ldvé : le manque de personnel de santé
pouvant assurer une prise en charge adéquate desd@Nmitation du droit d’importation en
phénobarbital favorisant les pénuries fréquenedaible taux d’adhérence des PVE. Dans
les zones d’intervention de l'Initiative Acces amitement antiépileptique, le niveau de DTE
s’est legerement amélioré. Le faible niveau de a@msance en épilepsie est un facteur
supplémentaire, entravant les PVE d’étre sousetraght.

Les priorités actuelles pour I'épilepsie au Laodgrat sur la mise en relation des PVE avec le
systeme de santé. Il est important d’inciter lesEP¥ rechercher les soins médicaux. Le
personnel de santé joue un role capital dans lianaéion de l'adhérence des PVE au
traitement et la mise en place d’une chaine iniotepue de disponibilité des médicaments.
Ce travail suggere deux axes complémentaires :rojetpde développement nécessitant le
leadership du Ministére de la santé et un projetedberche mettant en évidence les outils
d’intervention pour réduire le DTE. Ce travail asaiumontré la nécessité de mieux définir des

campagnes de sensibilisation adaptées au Laos.
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RESUME

Les fausses croyances véhiculées au sein de la goaute et la faible disponibilité des
médicaments antiépileptiques (MAE) sont des fastesous-jacents a un faible accés au
traitement pour les personnes vivant avec I'épieeBVE). Le succes dans la réduction du
déficit thérapeutique en épilepsie (DTE) reposel'sumélioration de I'accés aux soins et du
niveau d’adhérence aux MAE. Quelles actions deéspnblique peut-on mettre en place pour
réduire ce DTE au Laos ou le DTE est estimé a 99,6%& travail donne quelques réponses.
L'utilisation de la méthode indirecte est un mogiicace pour mesurer le DTE dans les pays
a faible et moyen revenu. Peu de personnels dé sahiapte a poser le diagnostic et a traiter
I'épilepsie. Les fausses croyances existantes dmnsommunauté sont partagées par le
personnel de santé. Le taux d’adhérence des PVEestshé a 57,6%. L'adhérence est
associée au niveau d’éducation, a la monothéragidaeréduction des crises épileptiques. Le
droit limité d’'importation en phénobarbital expleues pénuries fréquentes. Ce droit est
fonction du nombre de patients épileptiques déslaa les formations sanitaires. Dans les
zones d’intervention de I'Initiative Acces au teaitent antiépileptique, le DTE a légerement
diminué. Les PVE qui ne sont pas sous MAE ont wormaissance plus faible de la maladie.
Le développement de politiques pour assurer ladioation d’interventions en faveur de
laccés au traitement reste crucial. Des projets rdeherche pour valider les outils
d’intervention, assurer un suivi-évaluation desdatkurs doivent étre poursuivis. Renforcer la
sensibilisation sur ['épilepsie et la disponibilitdes MAE permettra d’améliorer la

fréequentation des formations sanitaires et réedeil2TE au Laos.
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ABSTRACT

High prevalence of misbelieves about epilepsy atabmmunity level and scarce availability
of antiepileptic drugs (AED) are underlying factéospoor access to treatment for people with
epilepsy (PWE). The success in reducing the epileesitment gap (ETG) relies on improving
the access to adequate medical care and the leagherence to the AED. Which public health
measures could be implemented to reduce the ET@arPDR, where the ETG is estimated to
99.6%7? This thesis highlights some answers. Th&eictdmethod is an effective way to
measure the ETG in low and middle-income countfi&sy medical staff is able to diagnose
epilepsy and initiate an adequate treatment for P\MEdical staff shares false beliefs
prevailing at the community. The adherence rateE® of PWE is estimated to 57.6%. It is
associated with illiteracy, being on monotherapgd aexperiencing fewer seizures. The
importation of phenobarbital is controlled, thah axplain the frequent shortage. The amount
of PB that can be imported depends on the numbpatiénts with epilepsy reported by health
facilities. In areas of intervention of the “Initige d’accés au traitement antiépileptique”, the
level of ETG improved slightly. Having a low leviehowledge of epilepsy prevents the PWE
to be on AED. Implementing a policy to ensure tberdination of interventions to improve
the access to MAE remains crucial. Meanwhile, nedes aiming at the validation of
intervention tools, monitoring and evaluation oflicators are to be conducted. To improve
their attendance to health facilities, PWE neetdonformed of the curability of epilepsy and

availability of AED.

114



	Start of article
	Figure 1
	e´pilepsie au Laos : le difficile parcours d’un antie´pileptique de premi&egrave;re ligne contribue &agrave; la forte carence de traitement
	Introduction
	Le Laos
	L’e´pilepsie au Laos
	Les organisations intervenant pour l’e´pilepsie au Laos
	Le re´seau des pharmacies au Laos
	Le syst&egrave;me d’approvisionnement et de distribution du phe´nobarbital au Laos
	La production de phe´nobarbital au Laos
	Grossistes et importateurs
	Le phe´nobarbital dans les h&ocirc;pitaux principaux de Vientiane
	La formation &agrave; l’e´pilepsie en e´pilepsie
	L’acc&egrave;s aux soins pour les patients e´pileptiques au Laos
	Connaissance du personnel me´dical et fre´quentation des structures de soins
	Recours au traitement et connaissance de l’e´pilepsie dans la population
	L’acc&egrave;s au Phe´nobarbital dans les provinces du Laos
	Discussion
	Conclusion
	De´claration d’inte´r&ecirc;ts
	Remerciements
	Re´fe´rences

	Associated factors with adherence to antiepileptic drug in the capital city of Lao PDR
	Introduction
	Methods
	Study site
	Available medical care for PWE in Vientiane Municipality
	Survey methods
	Survey questionnaire and measures
	Data management and analysis
	Sample size
	Ethical issues

	Results
	Socio-characteristics of PWE
	Clinical features of epilepsy
	Care-seeking behavior and access to treatment of PWE
	Medication adherence and current treatment regimens of the PWE
	Knowledge and perceptions about epilepsy and its treatment
	Associated factors to high adherence

	Discussion
	Conclusion
	Ethical statement
	Funding
	Conflict of interest statement
	Contributions
	Acknowledgments
	References




