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CHINESE CENTER FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION
e g NATIONAL INSTITUTE OF PARASITIC DISEASES

Stigmatisation et épilepsie dans les régions d’onchocercose endémique en Afrique : revue et

recommandations du groupe de travail sur I’épilepsie associée a I’onchocercose

Sarah O’Neill, Julia Irani, Joseph Nelson Fodjo Siewe, Nono Denis, Catherine Abbo, Yasuaki Sato,
Housseini Dolo, Maya Ronse, Alfred K Njamnshi et Robert Colebunders

R&umeé

Contexte: La prévalence de 1’épilepsie est ¢élevée dans les régions d’onchocercose endémique, en
particulier celles qui ne sont pas couvertes par des programmes de lutte contre la maladie efficaces.
Onchocercose et éilepsie sont deux maladies stigmatisantes. Le premier atelier international sur
I’épilepsie associée a I’onchocercose (EAO) s’est tenu a Anvers, en Belgique, du 12 au 14 octobre 2017.
Une alliance contre I’EAQO a é&écrée acette occasion. Dans le présent article, nous passons en revue les
connaissances sur la stigmatisation de I’épilepsie dans les régions d’onchocercose endémique et
pré&entons les recommandations du groupe de travail contre la stigmatisation de 1’alliance contre I’EAO.
Discussion: Pour cette revue de cadrage, nous avons effectuédes recherches dans les bases de données
dectroniques PubMed, Scopus et Science Direct en utilisant les termes de recherche <epilepsy AND
onchocerciasis AND stigma> Nous avons &jalement effectu€des recherches manuelles dans Google
Scholar. Nous avons identifié en tout sept articles traitant de la stigmatisation de 1’épilepsie dans une
région d’onchocercose endémique. En raison du petit nombre de recherches publiées sur cette question,
nous avons inclus aussi d’autres publications pertinentes décrivant des aspects importants liés a la
stigmatisation. La présentation thématique de cet examen de la portée retrace les principales idés sur les
difficulté& rencontrés dans l'atténuation des conséjuences sociales de la stigmatisation dans les zones
d’onchocercose fortement endémique, telles que les ont définies les experts du groupe de travail sur la
stigmatisation et la discrimination au cours du premier atelier international sur ’EAQO. Ces obstacles sont

les suivants : manque de connaissances, croyances sur 1’étiologie de la maladie, accés a 1’éducation,



restrictions des mariages, bien-&re psychosocial, charge pour le soignant et comportement de recherche
de traitement. D’apres la documentation et les discussions d'experts qui ont eu lieu dans le cadre du du
groupe de travail de ’EAO sur la stigmatisation, notre article décrit des questions importantes concernant
la stigmatisation de I’épilepsie dans les régions d’onchocercose endémique et recommande les
interventions nécessaires pour réduire la stigmatisation et la discrimination afin d’améliorer le bien-&re
psychosocial des personnes €pileptiques.

Conclusions: Eduquer les professionnels de la santéet les communaut& au sujet de ’EAO, renforcer
des programmes d’élimination de 1’onchocercose, réduire 1'écart dans le traitement de 1’épilepsie,
améliorer les soins des blessures liées a 1’épilepsie et donnée la priorité a la recherche sur 1’épilepsie sont
autant de pistes pour réduire la stigmatisation associe a I’épilepsie dans les régions d’onchocercose

endémique.
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padoueil rpynnbl N0 MUJIENCHH, 00YCJOBJIEHHOH OHXOLEPKO30M

Capa O’Hun (Sarah O’Neill), xynus Upauu (Julia Irani), [xxozed Henscon @omko Coese (Joseph
Nelson Fodjo Siewe), Hono [lenuc (Nono Denis), Katpun A660 (Catherine Abbo), fAcyaku Cato
(Yasuaki Sato), Xycceitau Jlono (Housseini Dolo), Maiist Porce (Maya Ronse), Anbdpen K. Hesimuim
(Alfred K Njamnshi) u Pooept Koynbaunepce (Robert Colebunders)

Pedepar

CnpaBoyHasi uHpopmanusi: B obnacTsax, SHAEMHYHBIX MO OHXOIEPKO3Y, OCOOCHHO B padoHax C
HEONTUMaJIbHOW NporpaMMoii 6OpHOBI C OHXOLEPKO30M, HAOIOAAETCSl BHICOKAsI PACIIPOCTPAHEHHOCTh
snunencun. 1 OHXOLEPKO3, W SHUICTICHUA SABJIAKOTCA CTUTMATH3UPYIOIIUMHU COCTOSHUAMU. HepBBIﬁ
MEXTyHapOAHBIA CEeMUHAp IO SMIJIETICHH, 00yCIOBIeHHONW oHXomepko3oM (D0Q0), 6bul MpOBEICH B
AmntBepnene, benbrust (12-14 oxtabps 2017 r.), 1 Bo BpeMs 3Toit BcTpeun Ob1T cozaan anbsiac OAE. B
9TOH CTaThe MBI paccMOTpUM TO, YTO U3BECTHO O CTUT'ME, CBSI3aHHOM C 3m/mencne171, B ODOHACMHWYHBIX 10
OHXOIIEPKO3Y PETHOHAX W MPEACTaBUM PEKOMEHIAIMH padoueit rpymiibl anbsiaca 900 1o cTurme.
OcHoBHas1 yacTh: B 3ToM 0030pHOM aHaIM3€ MOMCK JUTEPATYPHl HPOBOAMICS B 3JEKTPOHHBIX 0a3ax
naaHeIXx PubMed, Scopus n Science Direct ¢ ucmosnp30BaHHEM HOHUCKOBBIX TEPMHHOB <«OIMIICTICHS,
OHXOIIEPKO3, CTUTMay. PydHOH MOKUCK TaKXe MPOBOAMICS ¢ cnoiibzoBanueM Google Scholar, u B 06mieit
CJIO)KHOCTH OBIJIO BBISIBIIEHO CEMb pa60T, IIOCBAIICHHBIX CTHUI'MC, CBSI3aHHOHU C 3m/mencne171, B
3HHCMH‘IHOﬁ 30HC OHXOIICPKO3a. B cBs3m ¢ OrpaHUYCHHBIM KOJIMYECTBOM Ol'[y6.]'II/IKOBaHHBIX HaYy4YHBIX
paboT Mo cTUrme, CBS3aHHOW C SMHJICTICHE, B SHIEMUYHBIX 10 OHXOIIEPKO3y 00JacTsIX, 00CyKaaeTcs
Jpyras COOTBETCTBYIOIIAs IUTEPATypa, B KOTOPOIl ONMCAHBI BaKHBIE ACTIEKTHI, CBA3aHHBIE CO CTUTMOH.
TemaTtndeckasi MOCTaHOBKa BOMPOCA 3TOTO OO30PHOTO aHANM3a CICAYET KIIOYEBOMY ITOHUMAHHUIO

6apbep013 U CMSITYCHHUS COIMANIBHBIX TOCIEACTBHI CTUTMBI B CHJIBHO TMMOPAXKCHHBIX OHXOLICPKO30M
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SHJIEMUYHBIX 00JACTSIX, KOTOPbIe OBUIM YCTaHOBJIEHBI DKCIIEPTaMU B X0Jie pabouel IpyIbl 110 CTUTME
U JUCKPUMMHAIMM Ha TEPBOM MeEXAyHapomHoM cemuHape rmo D0O0. DTUMH TeMaMH SIBISIFOTCS:
npoOenbl B 3HaHHSX, ITUOJOTHUS TpeIoylaraeMbeIX 3a00IeBaHui, JOCTyNl K 00pa3oBaHHIO, OpavyHbIe
OrpaHHYEHUs], ICUXOCOIMaIbHOE OJaronoxydue, Opems, JoxKamieecs: Ha JHL, OCYIIECTBISIONINX YXO/,
U TIOBEJICHHE, TIPH KOTOPOM JIIOJI CAMOCTOSITEJIHO UIYT JiedeHHsi. OCHOBBIBAsICh Ha JINTEPATYPHBIX U
9KCIEPTHBIX AMCKYCCHSX B paMkax padoueid rpymmsl 30O 1Mo cTUrMe, 3TOT JOKYMEHT OIMCHIBAET
Ba)KHBIC BOMPOCHI, KAaCAIOIINECS CTHI'MBI, CBSI3aHHOW C SMMJICTICHEH, B SHIEMHUYHBIX 110 OHXOLEPKO3Y
pEerMoHax M PEKOMEHAYET Mepbl, HeOOXOJUMBIC JJIsI CHIDKCHHS CTUIMBI W JUCKPUMHHALWH, JUIS
YIYYLISHUS ICUXOCOMAIBHOTO OJIaroCOCTOSIHUS JIFOJIEH ¢ SNUJIeTICHEH.

BruiBoabi: MudopmupoBanne paboTHHKOB 37[paBOOXpaHEHHs U MECTHBIX coob1ecTB 00 D00, ycunenne
mporpaMm 1o JIMKBUAAIIMU OHXOLECPKO3a, COKpalll€HUE pa3pbiBa B MPOTUBOSNUICITUICCKOM JICUCHHUH,
yJIydllIEHUE NOMOLIM IIPU TPaBMax, CBSA3AHHBIX C JIWICHNCUEH, W MPUOPUTHU3ALUS HUCCIECIOBAHUM
OIMUJICTICUN — 3TO MYTh K CHUKCHUIO CTUTI' MBI, CBSI3aHHOM C AIUJICTICUEH B OHAEMUYHBIX 110 OHXOLICPKO3Y

peruoHax.
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Estigma y epilepsia en regiones de Africa en las que la oncocercosis es endémica: una revisicn y
recomendaciones del grupo de trabajo sobre la epilepsia relacionada con la oncocercosis

Sarah O’Neill, Julia Irani, Joseph Nelson Fodjo Siewe, Nono Denis, Catherine Abbo, Yasuaki Sato,
Housseini Dolo, Maya Ronse, Alfred K Njamnshi y Robert Colebunders

Resumen

Antecedentes: en las zonas en las que la oncocercosis es endénica, especialmente en aquellas con un
programa deficiente para el control de la oncocercosis, se observa una alta prevalencia de epilepsia. Tanto
la oncocercosis como la epilepsia son enfermedades estigmatizantes. Del 12 al 14 de octubre de 2017, se
celebr&el primer taller internacional sobre epilepsia relacionada con la oncocercosis (OAE, por sus siglas
en inglé) en Amberes, Bdgica, y durante esta reunidn se establecidla alianza OAE. En el presente
art ulo, hacemos una revisién de lo que se sabe acerca del estigma relacionado con la epilepsia en las
regiones en las que la oncocercosis es endénica y presentamos las recomendaciones del grupo de trabajo
de la alianza OAE sobre el estigma.

Texto principal: para esta revisid sistem&ica exploratoria se realizaron blsquedas bibliogré&ficas en las
bases de datos electrénicas PubMed, Scopus y Science Direct utilizando los t&minos de bisqueda
<epilepsia Y oncocercosis Y estigma> Asimismo, se llevaron a cabo blsquedas manuales utilizando
Google Scholar y se identificGun total de siete art Eulos que abordaban el estigma relacionado con la
epilepsia en una zona en la que la oncocercosis es end@nica. Debido al nUmero limitado de art Eulos de
investigacié publicados sobre el estigma relacionado con la epilepsia en zonas en las que la oncocercosis
es endémica, se examinan otros documentos pertinentes que describen aspectos importantes relacionados
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con el estigma. La presentacicn temdica de esta revisicn sistemética exploratoria sigue las ideas clave
sobre los obst&ulos para mitigar las consecuencias sociales del estigma en las zonas altamente afectadas
en las que la oncocercosis es endémica, establecidas por los expertos durante el grupo de trabajo sobre
el estigma y la discriminacicn en el primer taller internacional sobre OAE. Estos temas incluyen: brechas
de conocimiento, etiolog® percibida de la enfermedad, acceso a la educaci@, restricciones
matrimoniales, bienestar psicosocial, carga para los cuidadores y bUsqueda de tratamiento. Sobre la base
de la literatura y los debates de expertos durante el grupo de trabajo OAE sobre el estigma, el presente
art Tulo describe cuestiones importantes relativas al estigma relacionado con la epilepsia en regiones en
las que la oncocercosis es endémica y recomienda intervenciones necesarias para reducir el estigma y la
discriminacicn a fin de mejorar el bienestar psicosocial de las personas que sufren de epilepsia.
Conclusiones: la forma de avanzar para reducir el estigma relacionado con la epilepsia en regiones en
las que la oncocercosis es endémica es educar a los trabajadores sanitarios y a las comunidades sobre la
OAE, fortalecer los programas de eliminacién de la oncocercosis, reducir la brecha del tratamiento
antiepiléptico, mejorar la atencicn de lesiones relacionadas con la epilepsia y priorizar la investigacicn
de la epilepsia.
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