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Rapport du premier atelier international sur 1'épilepsie liée a I'onchocercose (OAE)

Robert Colebunders, Michel Mandro, Alfred K. Njamnshi, Michel Boussinesq, An Hotterbeekx, Joseph
Kamgno, Sarah O'Neill, Adrian Hopkins, Patrick Suykerbuyk, Maria-Gloria Basanez, Rory J. Post,
Belén Pedrique, Pierre-Marie Preux, Wilma A. Stolk, Thomas B. Nutman, Richard Idro

Résumé

Contexte: Récemment, plusieurs études épidémiologiques menées dans des zones touchées par le ver
parasite Onchocerca volvulusdonnent a penser que I'épilepsie liée a l'onchocercose (OAE) représente
un important probléme de sant¢ méconnu dans de nombreux pays ou l'onchocercose demeure
endémique.

Texte principal: Le premier atelier international sur I'épilepsie liée a I'onchocercose (OAE) s'est tenu
du 12 au 14 octobre 2017 a Anvers, en Belgique. Cet atelier a accueilli 79 participants venus de 20
pays. De récentes études indiquent clairement que /'Onchocerca volvulus joue un role majeur dans
I'épilepsie, notamment au sein de foyers d'onchocercose mésoendémique et hyperendémique.
L'infection provoquée par ['Onchocerca volvulus est associée a un ensemble de crises épileptiques,
principalement des crises tonico-cloniques généralisées mais aussi des crises atoniques de la région du
cou (syndrome du hochement de téte) et un retard de croissance. L'épilepsie liée a I'onchocercose (OAE)
se caractérise par une manifestation de crises qui touchent des individus agés de 3 a 18 ans. Des
groupes de travail pluridisciplinaires ont abordé des sujets visant & : 1) conforter les liens de cause a
effet entre 1'onchocercose et I'épilepsie ; 2) déterminer la charge de morbidité causée par 'OAE ; 3)
prévenir l'apparition de I'OAE ; 4) améliorer les traitements/soins dispensés aux personnes souffrant de

I'OAE ainsi qu'aux familles affectées ; 5) identifier le mécanisme physiopathologique de 'OAE et 6)



faire face aux malentendus, stigmates, discriminations et problémes de violence sexiste associés a
I'OAE.

L'Alliance OAE a été créée dans le but de mieux faire comprendre 'OAE ainsi que son importance en
termes de santé publique, de stimuler la recherche et d'en diffuser les résultats et enfin, de créer des
partenariats entre les spécialistes de la recherche sur I'OAE, les communautés, les groupes de défense,
les ministeres de la santé, les organisations non gouvernementales, l'industrie pharmaceutique et les
organisations de financement.

Conclusions: Bien que le mécanisme physiopathologique a la base de I'OAE reste inconnu, il est de
plus en plus évident que le combat et 1'éradication de I'onchocercose permettrait a terme la disparition
de 'OAE. De ce fait, I'OAE constitue un argument supplémentaire pour redoubler les efforts
d'éradication de l'onchocercose. Compte tenu du nombre considérable de personnes souffrant
d'épilepsie dans les régions atteintes par ['Onchocerca volvulus, il faut intensifier les actions de
sensibilisation dans le but de fournir des traitements anti-épileptiques qui amélioreront la qualité de vie

des individus concernés et de leurs familles.
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Joknax o mepBOM MEXKIYHAPOOIHOM CeMHHApPEe MO JNWJIENCHH, ACCOLMMPOBAHHON ¢

OHXOLIEPKO30M

Pobept Konbaunepe, Muxen Manapo, Ansdpen K. Hmxamumu, Muxen Byccuneck, AH Xorrepoukce,
XKozed Kamubo, Capa O'Hun, Dapuan Xonkuhe, [latpuk CyiikepOyiik, Mapus-I'opus Bacamnbes,

Popu J1x. IToct, benen Ilenpux, [Tsep-Mapu [1pé, Bunsma A. Cronk, Tomac b. Harman, Puuapn Unpo

AHHOTALUA

Kparkoe onucanme. IlocienHue SMUAEMHOJOTHYCCKHE  HCCIICAOBAHHS, NPOBEAEHHBIE B
SHAEMHUYECKUX ouarax Onchocerca volvulus, nalOT OCHOBaHWE IMPEANOJIOKHUTb, UYTO ODIHIEIICHSI,
acconuupoBaHHas ¢ oHxorepko3oM (DAQ), MOXKET MPEACTaBIATh CO00M BaXXKHYIO, HO 000MIEHHYIO
BHHMaHHEM o0IIecTBa, mpobieMy 37paBOOXpaHEHHS B psNie CTPaH, TNIe OHXOIEPKO3 MO cel JeHb
0CTa€TCs PHIACMHUYCCKUM 3a00JICBAaHUEM.

OcnoBHast yactb. C 12 mo 14 oxtsa6ps 2017 roma B AHTBeprieHe, bembrus mpomén mepBbId
MEXIYHApOIHBIA CEMUHAP IO AIWICTICUH, aCCOIMUPOBaHHON ¢ oHXorepko3oM (DAO). Ha cemunape
MIPUCYTCTBOBANHN 79 ydacTHHKOB m3 20 pa3HBIX CTpaH. Pe3ynpTaThl MOCIETHUX HCCIICIOBAHUH SBHO
CBUAETENBCTBYIOT 0 TOM, 4T0 O. volvulus OKa3bIBaeT CYIIECTBEHHOE BIMSHHE HA SIHJICIICHIO, B
O0COOCHHOCTH B THIICPIHACMHUYECKAX W ME303HICMHYCCKHX OdYarax OHXolepkosa. 3apaxkenue O.
volvulus COPOBOXKAACTCS CIIEKTPOM SMUICTITHYECKUX MPHUCTYIIOB, B OCHOBHOM T'€HEPATH30BAHHBIMH
TOHHUKO-KIIOHUYECKNMU CYyJI0pOraMu, a TAaKKE€ aTOHUYCCKUMU CyJoporaMmu IEWHBIX MBIIIL] (KI/IBaHI/IeM)
1 3a7Iep>KKOH B pocTe. DMUIICTICHS, aCCOIIMIPOBAHHAS C OHXOIEPKO30M, XapaKTEePHU3yeTCs MOSBICHIEM
cyzmopor B Bo3pacte oT 3 mo 18 mer. MexauciuinHapHble padodre TPYIbl OOCYAMIIN ClIeayIoNTue

BOIIPOCHL: 1) ycuieHue noKa3aTeabHON 0a3bl M0 B3aMMOCBS3H MEXTy OHXOIEPKO30M M JIHJICTICHEH, 2)



ycTaHOBIICHHE OpeMeHHW 3a0oneBanus, Bbi3BaHHOTO DAQ, 3) mpodmnaktiuka A0, 4) yaydiieHue
JICUCHUS/METUIIMHCKOT0  yxona 3a OompHBIMM ¢ ODAO ® UX CEMbSIMH, 5) BBISBICHUC
narogu3noIOTHUYecKuX MexaHmsmMoB DAO, u 6) ycrpaHeHHe 3a0dyXICHUH, OTTOPXKEHHS,
JUCKPUMHHAIIMU U TE€HJEPHOTO Hacuius, cBsizanHOro ¢ DAQ.

C 1enbI0 OBBINICHHUS OCBEIOMIEHHOCTH O 3a00JICBAHUH U €r0 3HAYUMOCTH B 00J1aCTH OOIIECTBEHHOTO
3IpaBOOXpaHEHUs, CTUMYJIUPOBAHUSA HAYYHBIX MCCIEAOBAHUN M PACTIPOCTPAHEHUS WX PE3YJIbTAaTOB
cpemu  y4EHBIX, COOOIIECTB, TPYIMI MPAaBO3AIIMTHUKOB, MUHHCTEPCTB 3apaBooxpaHenus, HIIO,
(hapManeBTHICCKON MPOMBIIUICHHOCTH U (DMHAHCUPYIOIIUX OpTaHU3alMii ObUT cO3MaH AJIBSHC MO
BOMPOCaM 3MUICTICHH, aCCOIMUPOBAHHON ¢ OHXOLIEpK030M (AnbsHc DAO).

BuiBoabl. HecMOTpst Ha TO, YTO KOHKPETHBIH MAaTOPU3UOIOTHICCKHIA MEXaHU3M, JICKAIIUNA B OCHOBE
BO3HUKHOBeHUST DAQ, ocTaéTcs HEH3BECTHBIM, CYIIECTBYET BCE OOJIbIIE OCHOBAHHUU MOJArath, 4ToO
NP BBEJACHUU KOHTPOJIA 3a OHXOIIEPKO30OM M €ro HCKOPEHEHHUU TaKXe MCUe3HET OHIHIEICHs,
acCcOlLIMMpPOBaHHAsA ¢ OHXoIllepko3oM. CregoBarenbHo, DAQ sBisieTCS MOMOTHUTEIBHBIM JOBOJOM B
M0JIb3Y YKpEIUICHHs] YCWIMK 10 YCTPaHEHUI0 OHXOIlepko3a. [IpuHHMas BO BHMMaHHE 3HAYHTEIHHOE
YHUCIIO JIIOJIEH, CTpalaroluX JMWIerncued B sHAeMuueckux odvarax O. volvulus, Ge3oTiarareibHO
Tpebyercst Ooliee HanakeHHasi CHCTEMa M0 00ECIIeUSHHIO MPOTUBOAMMICITHYECKOTO JIEUCHHS C LIENBI0

YIydlICHHA KaueCTBa KU3HU TaKUX OOJBHBIX U UX CEMEIA.
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Informe del primer taller internacional de la epilepsia asociada a la oncocercosis

Robert Colebunders, Michel Mandro, Alfred K. Njamnshi, Michel Boussinesq, An Hotterbeekx, Joseph
Kamgno, Sarah O’Neill, Adrian Hopkins, Patrick Suykerbuyk, Maria Gloria Basafiez, Rory J. Post,
Belén Pedrique, Pierre-Marie Preux, Wilma A. Stolk, Thomas B. Nutman, Richard Idro

Resumen

Antecedentes: Recientemente, varios estudios epidemioldgicos realizados en regiones endémicas de
Onchocerca volvulushan sugerido que la epilepsia asociada a la oncocercosis (OAE por sus siglas en
inglés) puede constituir un problema de salud publica importante, aunque se encuentra desantendida en
muchos paises donde la enfermedad es todavia endémica.

Texto principal: En Octubre 12-14" 2017, se celebrd el primer taller internacional sobre epilepsia
asociada a la oncocercosis (OAE por sus siglas en inglés) en Amberes, Bélgica. Asistieron al taller 79
participantes de 20 paises diferentes. Los resultados de investigaciones recientes sugieren firmemente
que O. volvulus es un contribuidor importante a la epilepsia, particularmente en areas meso e
hiperendémicas para la oncocercosis. La infeccion por O. volvulus se asocia con un espectro de crisis
epilépticas, principalmente crisis tonico-clonicas generalizadas, pero también crisis atonicas del cuello
(cabeceo) y retraso en el crecimiento. La OAE se caracteriza por la aparicion de crisis epilépticas entre
los 3 y los 18 afios de edad. Grupos de trabajo multidisciplinarios trataron temas tales como: 1) reforzar

la evidencia de una asociacion entre oncocercosis y epilepsia, 2) determinar la carga de la enfermedad



causada por la OAE, 3) prevenir la OAE, 4) mejorar el tratamiento/cuidado de las personas con OAE y
las familias afectadas, 5) identificar el mecanismo patofisiologico de la OAE, y 6) tratar los conceptos
erroneos, el estigma, la discriminacion y la violencia de género asociados con la OAE.

Se cred una alianza de la OAE para: aumentar la concientizacion sobre la OAE y su importancia para la
salud publica; estimular la investigacion y difundir los resultados de la investigacion; y crear
asociaciones entre investigadores de la OAE, comunidades, grupos de defensa, ministerios de salud,
organizaciones no gubernamentales, la industria farmacéutica y organizaciones de financiacion.
Conclusiones: Aunque se desconoce el mecanismo fisiopatologico exacto que subyace a la OAE, cada
vez hay mas pruebas de que al controlar y eliminar la oncocercosis, la OAE también desaparecera. Por
lo tanto, la OAE constituye una razon adicional para consolidar el trabajo en la eliminacion de la
oncocercosis. Dado el elevado nimero de personas con epilepsia en las regiones endémicas con O.
volvulus, se necesita urgentemente mas apoyo para proporcionar tratamiento antiepiléptico que mejore

la calidad de vida de estas personas y sus familias.
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