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Summary: The sociocultural dimension of epilepsy in a bambara rural area.
Epilepsy-onchocerciasis project in Mali.Anthropological analysis - preliminary data.

The anthropological study of kirikirimasien (epilepsy) in Mali constitutes an integral part of a
research programme devoted to the epidemiology of epilepsy and onchocerciasis in Mali. This pro
gramme is run jointly by scientists of the Ecole Nationale de Médecine et de Pharmacie (National
School of Medicine and Pharmacy) of Bamako, Mali, and the Faculté de Médecine (Faculty of Medi
cine) of Marseilles, France.

Preliminary results of the anthropological study are presented, based on the qualitative analysis of
132 interviews, conducted over 6 months. Those interviewed were mainly persons affected by kiri-
kirimasien, but included members of the family circle, traditional healers, and outsiders as well.
Participatory interview techniques used the national language bambara. The interviews were
unstructured and semi-structured so as to identify themes in the bambara language concerning kiri-
kirimasien. Two dominant trends were identified, concerning the aetiology and nosography of the
disease, and the social dimension of kirikirimasien, respectively.

In terms of aetiology and nosography, diagnosis, contamination and appelation are - in order of
priority - the most important aspects of the disease.

Yet the social dimension of kirikirimasien appears largely to surpass its aetiological and nosographic
aspects. The social dimension is crucial to the anthropological understanding of kirikirimasien. This
was amply illustrated by various references which arose during the interviews. First, how is the
notion of contamination represented and which practices are associated with it? Second, invalidity
and handicap appear to play an essential role in the way people deal with the disease. The notion
of tolerance in the bambara environment is also addressed, mainly through a spatial study of the
adherence of the person affected by the disease (family, village and outsiders). The third part of the
study deals with the social understanding of kirikirimasien and looks at how those affected are cared
for, both within their social setting and in terms of seeking treatment.

Résumé :

Les données présentées dans cet article sont issues d’une étude anthropologique effectuée en
milieu rural bambara, au sujet de I’épilepsie. Deux grandes orientations se sont avérées dominantes

dans les représentations et les pratiques relatives a cette affection. L’'une concerne les représenta -

tions étiologiques et nosographiques de la maladie (3), I'autre procéde d’une dimension éminem

ment sociale conférée au kirikirimasien.

Globalement, la dimension sociale du kirikirimasien déborde largement sur les représentations étio

logique et nosographique de cette maladie. Etudier cette dimension apparait donc nécessaire a la
compréhension anthropologique du kirikirimasien.

Divers points de repére, qui ont été mis en exergue par un discours globalement social sur la mala

die, permettent d’illustrer cette constatation. De quoi se compose la notion de contamination dans
les représentations de la maladie et quelles sont les pratiques qui leur sont associées? La question

de I'invalidité et du handicap liés au kirikirimasien occupe également un rdle essentiel dans la ges -
tion sociale de la maladie. La notion de tolérance en milieu bambara sera par ailleurs abordée, prin -

cipalement a travers I'étude spatiale du contexte d’appartenance de la personne malade. La marge

de tolérance semble en effet varier selon le degré d’intimité des relations sociales du malade; rela -

tions qui sont globalement réparties entre les spheres familiale, villageoise et extra-villageoise. Enfin,
la prise en charge des malades, tant sur le plan social qu’au niveau plus spécifique de la recherche
des soins, constitue un troisiéme aspect de I'étude de I"appréhension sociale du kirikirimasien.
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Introduction

L’épilepsie, maladie chronique et invalidante, “est caracté -
risée par la répétition chez un méme sujet de manifestations
cliniques paroxystiques motrices, sensitives, sensorielles ou psy -
chiques, accompagnées ou non d’une perte de connaissance,
liées a une décharge anormale, excessive et synchrone, d’une
population étendue de neurones du cortex cérébral” (18).

Son taux de prévalence dans les pays industrialisés est de
I’ordre de 5/1000, un chiffre qu’il faut parfois multiplier par
dix dans les pays “en voie de développement” (10 a 55/1000)
(11) et qui, dans le cas particulier du Mali, en milieu rural, est
ramené a 13,35/1000 (12).

Le projet épidémiologique “Projet épilepsie-oncocerchose au
Mali” (P.E.O.M), dont les responsables respectifs sont Ogo-
bara DoumBo et Guy FARNARIER, fut mené en collaboration
par la faculté de médecine, de pharmacie et d’odontostoma-
tologie de Bamako et la faculté de médecine de Marseille.
Cette enquéte eut lieu dans les régions rurales de Baguineda
et de Tyenfala, situées a 40 km de la capitale, de part et d’autre
du Niger. Elle a permis d’évaluer la prévalence de I'épilepsie
dans ces régions, de définir d’éventuels facteurs de risque
propres a cette zone et de déterminer s’il existait un lien épi-
démiologique entre épilepsie et onchocercose (20, p. 53). Ce
projet comprenait par ailleurs un versant anthropologique,
mené par nous-mémes, sous la responsabilité de Y. JAFFRE
(anthropologue, faculté de Bamako). Par ailleurs, il faut pré-
ciser que le P.E.O.M. a permis d’établir le diagnostic de tous
les malades avec qui nous avions des entretiens et de leur four-
nir un traitement et un suivi médical gratuits pendant deux ans.
Tous se sont avérés atteints d’épilepsie généralisée.

L’étude anthropologique s’est déroulée dans un milieu rural a
dominance socio-culturelle bambara, situé a proximité de
Bamako. Au cours d’une période de six mois, un total de 132
entretiens fut recueilli auprés de malades épileptiques, de leur
entourage, de représentants thérapeutiques (guérisseurs, infir-
miers, médecins), ainsi que de personnes qui n’entretenaient pas
de rapport direct avec la question (groupes définis selon la
classe d’age et le sexe). Une méthode qualitative, par entretien
semi-directif, observation participante et utilisation de la langue
bambara, a permis d’établir des relations privilégiées avec les
personnes interrogées, gage de la qualité des entretiens.

Au Mali, dans son expression la plus traditionnelle en langue
bambara, I’épilepsie se nomme “kirikirimasien” (de -kirikiri:
“s’agiter, gigoter” (4), associé a I'onomatopée -masien) et cor-
respond a la crise épileptique généralisée (14). L’ importance
de la prévalence de I'épilepsie, au Mali, présage d’une inci-
dence significative de cette maladie sur I’ensemble des repré-
sentations qui s’y rapportent, notamment en matiere de prise
en charge sociale et thérapeutique.

L’épilepsie représente, avec la lepre (5, 17) et la folie (6), I'une
des maladies traditionnellement considérées comme les plus
graves au Mali, en raison de la stigmatisation sociale qu’elle
sous-tend; a ce titre, I’étude des représentations sociales de
I’épilepsie, en milieu rural, s’est avérée nécessaire.

Une analyse de la bibliographie a permis d’établir les constats
suivants:

- I’épilepsie a fait I’objet d’études médicales (1, 2, 9, 16) qui se
sont intéressées, en paralléle, aux données culturelles relatives
a cette affection. Si les auteurs semblent relativement nombreux
a avoir travaillé dans cette perspective, la qualité des études

demeure de valeur tres inégale. Souvent contraintes a I'utili-
sation de méthodes quantitatives, elles ne fournissent qu’un
apercu superficiel de la question, du point de vue anthropo-
logique. Les conclusions de ces études ont par ailleurs tendance
aconsidérer la culture comme un obstacle a la prise en charge
des épileptiques, sans réellement opérer de distinctions entre
les différents contextes;

- en Afrique de I’Ouest, I’épilepsie a fait I’objet d’une atten-
tion croissante dans les études anthropologiques, plus parti-
culierement depuis les années 90. Certaines études se sont
spécialisées dans I’étude de cette maladie (8), d’autres n’ont fait
que I’'aborder de maniére ponctuelle, dans le cadre d’analyses
plus largement consacrées aux représentations de la maladie
en général, dans les pays considérés (10, 13);

- au Mali, une équipe italienne de recherche en anthropolo-
gie a centré son intérét sur la perception de I’épilepsie chez les
Dogons (7, p.193-243). Une analyse approfondie (15) a, par
ailleurs, été réalisée en milieu urbain, dans le cadre du service
de neurologie de I’hépital du point G, a Bamako.

En définitive, il n’existe donc pas, a ce jour, d’étude spécifi-
quement consacrée a I’épilepsie, telle qu’elle est appréhendée
en milieu rural bambara. Dans le cadre de la mise en ceuvre
d’un programme de prise en charge thérapeutique établi sur
une durée de deux ans (PEOM), il semblait donc nécessaire
de procéder a un état des lieux de la question, dans le contexte
singulier de la société rurale.

Dans la plupart des sociétés, et a toutes les époques, I'image
de “I’épileptique exclu” est généralement reconnue; au Mali,
comme ailleurs, le sens commun attribue a cette affection une
réputation trés négative, stigmatisante et redoutée de tous,
qui fait d’elle “une maladie a part”. Dans ce contexte, on dira
d’ailleurs tout simplement du "kirikirimasien™ que “ce n’est
pas une maladie” (bana te), tant sa gravité et son caractére
insaisissable la distingue des autres affections. Pourtant, on
constate également une variabilité de son appréhension lorsque
I’on se place dans un contexte précis et concrétement obser-
vable.

Considérer “I'épileptique exclu” comme une figure générale-
ment admise ne suffit pas a rendre compte de ce qu’une situa-
tion concréte peut receler de diversité. Nous sommes, en effet,
allés constater sur le terrain que cette réalité, a priori homogeéne,
éclatait en une multitude de nuances, exprimées dans les
connaissances et les réactions liées a cette maladie.

Il s’agit donc, a travers cet article, de mettre en évidence
guelques-unes des représentations de I’épilepsie, dont les pro-
longements apparaissent significatifs dans le cadre d'une étude
relative & la dimension sociale de la maladie.

Au premier plan d’un tel questionnement émerge tout d’abord
la question de la “transmission” qui recouvre des niveaux
d’appréhension trés divers, les uns essentiellement dominés par
des affects et des sentiments, le plus souvent incontrélables,
les autres calqués sur une approche plus rationnelle, notam-
ment influencée par les représentations hygiénistes de la mala-
die. En second lieu, la question de I'invalidité de la personne
épileptique semble primordiale dans I’organisation des signi-
fications sociales de la maladie, puisqu’elle se décline en une
double réalité, a la fois physique et sociale, dont la consé-
guence commune se traduit notamment a travers le sentiment
d’une humanité gachée (adamadenya tiyén). Enfin, la prise
en charge sociale et thérapeutique du malade joue également
un réle central dans I’organisation du savoir et des pratiques
relatives & cette affection.



La aimension Socioculturelie ae " epliepsie en miieu rural pamoara.

L_’influence d_e cer_taines rep_résen_ta—
tions de I’épilepsie sur la dimension
sociale de la maladie

Cette dimension est mise en exergue a travers un discours
globalement social sur I’épilepsie, notamment autour des
notions d’intolérance et de gravité, d’invalidité et de prise en
charge.

La variation des savoirs et des pratiques a propos
de la notion de transmission

Etudier les conceptions de la transmission, a travers la diver-
sité de ses significations, offre I'avantage de se rendre plus a
méme de mesurer les conséquences de cette notion sur la prise
en charge sociale des personnes épileptiques. L’intolérance
que sous-tend la relation sociale avec ces malades résulte, en
effet, de niveaux d’appréhension différents, en relation avec
I’idée d’une transmission de la maladie.

D’une part, la notion de transmission procéde d’un ordre
rationnel de représentations, puisqu’il est possible de distinguer
des modes, des agents et des vecteurs relatifs a cette question.
Néanmoins, cette forme de “représentation rationnelle” de la
transmission reléve d’une classification élaborée a posteriori, par
le chercheur, et ne correspond pas totalement au discours du
sens commun, tel qu’il est énoncé par les personnes faisant
I’objet de I’étude.

Trois modes principaux viennent illustrer la transmission de
I’épilepsie:

- transmission par contact direct ou indirect avec le malade,
dans lequel la “bave moussante”, émise au cours d’une crise,
joue un r6le essentiel ;

- transmission par “lien de lignée” ou la femme enceinte repré-
sente I’agent principal, et le sang le vecteur ;

- transmission par sorcellerie, dans laquelle les “mauvaises
personnes” sont les agents du processus.

On ne peut réellement parler, pour autant, d’une contamina-
tion, entendue dans le sens médical d’une “souillure par des
germes pathogénes” [Dictionnaire du francais. Hachette, 1989].
La description du kirikirimasien renvoie en effet, a une exis-
tence singuliere, et non pas a des signes cliniques, désincarnés
de toute réalité humaine. La représentation de la maladie s’or-
ganise, en effet, autour de données non seulement sympto-
matiques, mais aussi, et surtout, biographiques. Il s’agit moins
de s’intéresser a la maladie qu’au malade, démarche d’appré-
hension globale et personnalisée de la réalité pathologique.
Par la méme, I'idée de transmission ne peut donc se suffire
d’une énumération classique des formes de transmission.
Notamment, elle ne peut étre représentée comme une entité
abstraite et anonyme, tel que le microbe, puisqu’elle s’inscrit
dans un contexte général de causalité, que I’on détermine pro-
gressivement, en fonction de données personnalisées. Ainsi,
méme si le terme bana kise (de bana: maladie et kisé : unité ou
ici " microbe ") existe en bambara, il semble s’agir d’un terme
récemment traduit du frangais, car il n’apparait jamais direc-
tement dans les représentations relatives a la notion popu-
laire de transmission de I’épilepsie. Cette expression est
préférentiellement utilisée dans I’explication de mesures hygié-
niques, cadre restreint dans lequel I'influence occidentale est
communément reconnue.

Les modes, les agents et les vecteurs de la transmission ne
sont pas appréhendés comme des processus isolés, ils sont
mélangés a d’autres éléments du discours en un ensemble fluc-
tuant. La notion de transmission est, en réalité, appréhendée

a partir de multiples conceptions, qui prennent en compte
des dimensions diverses de la réalité.

En effet, au-dela de cette appréhension rationnelle, prévaut la
dimension affective des interprétations; dimension qui joue
un rdle fondamental dans les conceptions relatives a la trans-
mission. 11 s’agit de représentations essentiellement induites
par les sentiments que I'on éprouve a I’égard de ce type de
malade et qui sont, le plus souvent, exemptes de tout raison-
nement. Ainsi, la transmission se congoit-elle au travers de
sentiments de dégodt ou de crainte, formes irraisonnées de
I'appréhension et elle ne reléve pas, en ce sens, d’un savoir
purement rationnel.

L’idée d’une contagiosité de I’épilepsie peut simplement résul-
ter du dégoQt qu’inspire le malade a ceux qui I'observent pen-
dant la crise. Sentiments de crainte et de dégodt se mélent
donc dans une intolérance a I'’égard de la personne épilep-
tique. En effet, I’émission de bave moussante, voire d’urine,
renvoie a un manque de contrdle de la personne sur ces
matieres considérées comme sales. Symboles de désordre, de
souillure, le contact avec le malade est imprégné d’un rejet
vis-a-vis de cet aspect dégradant pour la personne.

La saleté du malade, son désordre corporel, son absence de
pudeur et de maitrise, représentent les signes apparents d’une
“maladie dégoQtante” (gnugun bana) qui rebute autant qu’elle
effraie:

“Bon! Les gens le laissent parce que quand ¢a I’attrape, son
crachat sort. Son crachat sort gluant (daji manamana). Tu vois.
Bon! S’il tombe a terre seulement, il tremble (a bé yéré yéré ten
kurukuru kurukuru) comme ¢a. Bon, les gens ont son dégoQt
(gnugun) quoi, c’est pour cela que les gens ne le touchent pas.”
(E61, péere d’un jeune homme épileptique, Kobala, 1998).

De méme, la gravité de I’affection, du fait de son caractére
chronique, invalidant et surtout désocialisant, constitue éga-
lement une source de crainte importante.

La notion de transmission repose sur ces différents para-
metres, qui agissent comme un repoussoir dans le rapport
entre le malade et autrui. Au-dela de modes de contamination
formels, tels qu’une démarche rationnelle tend & concevoir, la
transmission intégre donc une dimension affective, dans
laquelle dominent des conceptions irrationnelles de la mala-
die. 1l s’agit d’'un mode de représentation subjectif, éloigné
de toute systématisation de la transmission et qui s’integre de
maniére trés cohérente dans une appréhension personnalisée
de Iépilepsie.

Il apparait donc essentiel de prendre en compte ces différentes
dimensions de la notion de transmission, afin de saisir les
nuances qui caractérisent les enjeux d’une ségrégation.
MiLETTO (16, p. 296) remarque a propos de I’épilepsie chez les
Dogons: “Le malade atteint pour eux d’une maladie hérédi -
taire (bien que surnaturelle) est exilé dans sa propre famille (...)
il subit donc les inconvénients de deux attitudes étiologiques
contradictoires: I’hérédité et la contagion, certainement parce
que c’est la crainte de I'esprit qui le possede qui justifie pour I'en -
tourage cette attitude défavorable™.

Bien qu’il puisse exister certaines études, situées dans des
contextes socio-culturels différents, dans lesquelles I’épilep-
tique semble systématiquement exclu, nous avons pu consta-
ter sur notre terrain qu’il n’existait, au niveau des pratiques,
aucune regle rigide de mise a I’écart qui pouvait correspondre
a cette idée générale de la transmissibilité de I’épilepsie. Entre
les théories sur la transmission et les comportements discri-
minants, il semble exister une marge de manceuvre effective
qu’il convient maintenant de présenter. Comme cela I'a été
précédemment décrit pour les représentations, la dimension
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affective semble, la encore, jouer un réle fondamental dans I’or-
ganisation des pratiques ségrégatives.

En effet, les réactions d’exclusion se sont avéré différentes en
fonction de Iaire relationnelle dans laquelle se situe le malade.
Il ne s’agit pas d’une exclusion systématique, elle est au
contraire nuancée selon un degré de proximité relationnelle qui
lie le malade a son entourage.

Ainsi, dans le cadre de la famille, aucune éviction de la personne
épileptique ne peut étre constatée, notamment lorsque les
parents biologiques, et plus particulierement la mere, sont
encore présents:

“Les gens du village, ils ont peur du crachat, ils ont peur d’étre
contaminés; mais toi qui es son parent, tu ne peux pas avoir peur.
O. mange avec la famille, et tous les membres de la famille s’en
occupent, devant qui que ce soit qu’il tombe.” (E2-oncle d’un
enfant épileptique, Sebela, 1998).

De méme, dans le village d’origine, le malade ne subira qu’une
exclusion modérée, essentiellement traduite par une mise a
distance, en cas de crise uniquement:

“Si ce n’est pas le moment de sa maladie, on joue ensemble, on
le touche, on lutte, on mange ensemble; c’est seulement quand
il tombe qu’on a peur, parce que son crachat sort, alors on
s’écarte tous et on va appeler ses parents.” (E2-camarade d’un
enfant épileptique, Sebela, 1998).

Par contre, a I'extérieur du village, dans un lieu anonyme,
I’éviction sera renforcée, deviendra systématique, et parfois
méme violente, a I’égard de la personne épileptique:

“Les gens de I’alentour I'ont frappée jusqu’a ce que son corps
soit une plaie. Elle n’avait plus aucun habit.” (E21- mére d’une
jeune femme épileptique, Kobala, 1999).

En définitive, I’exclusion apparait ici comme un processus
dynamique, qu’il s’agit d’appréhender en termes contextuels
et évolutifs.

Figure 1

Modulation de I'exclusion du malade
en fonction de la sphére d’appartenance relationnelle.

Modulation of the patient’s exclusion
according to the sphere of belonging.

Ewghuiim de 'l miasie
sl

De facon générale, on reléve dans le discours une modéra-
tion de la ségrégation liée a la transmission, selon trois ordres
d’explication:

- une conception morale, qui préte un caracteére secondaire &
la crainte d’une transmission face a I'importance de la relation
(sentiment filial, devoir social) ;

- une conception religieuse, ou la transmission demeure sou-
mise a la fatalité de I’existence, dans laquelle Dieu seul “décide™
de la souffrance d’une personne;

- une conception empirique, qui contredit I'idée d’une trans-
mission, a partir de I’'expérience d’une existence partagée avec
le malade, sans conséquence pour son entourage.

Par conséquent, I’opinion classique qui associe a la conception
transmissible de I’épilepsie un comportement systématique-
ment discriminant envers le malade n’apparait, de maniére
significative, que dans le cadre d’une relation anonyme et
inhabituelle avec la personne épileptique. Ces conditions,
ainsi que le caractére imprévisible d’une crise, favorisent chez
le spectateur un sentiment de méfiance, voire une réaction de
panique, qui seront a I’origine de I’exclusion du malade.
Aiinsi, sans en conclure pour autant a I'inexistence de com-
portements ségrégatifs, il semble cependant nécessaire de pré-
ciser les différentes modalités d’une attitude collective, face a
cette appréhension de la transmission et a ses conséquences
sociales (15).

Linvalidité de la personne épileptique

L’invalidité consécutive a “la maladie qui fait tomber” 2 (bini -
bana du verbe ka bin: tomber et bana: maladie) occupe dans
les représentations une part essentielle. Elle renvoie a la ques-
tion de I’identité sociale de la personne épileptique et, par la
méme, a celle de son intégration dans le groupe. Lorsque le
malade n’est pas en mesure, pour diverses raisons, d’assumer
les contraintes liées a son statut social, il s’opere une dévalo-
risation, tant dans le regard qu’il porte sur lui-méme, que
dans celui des autres a son sujet. On dira de I’épilepsie qu’elle
“gate I’hnumanité de la personne” (adamadenya tiyen), c’est-
a-dire gu’elle prive le malade des prérogatives liées a son iden-
tité et Iisole ainsi de la vie collective de son groupe. L’invalidité
assigne au malade une identité dégradée, a travers la restric-
tion des activités quotidiennes qu’elle implique et la diminu-
tion des rapports sociaux qui en découle. A ce propos,
Elizabeth UcHOA (19, p. 40) précise:

“On est conduit a interdire des comportements qui font nor -
malement partie du cadre de vie habituel des personnes et sont
associés d’une fagon ou d’une autre a son identité sociale.”

Deux volets distincts composent principalement la notion
d’invalidité liée a I'épilepsie:

- le handicap physique du malade: il est parfois la cause d’'une
restriction de ses activités quotidiennes. Il peut étre définitif,
a la suite d’un accident qui aendommagé les capacités motrices
de la personne, ou correspondre simplement a une invalidité
post-comitiale;

- le handicap social: si le handicap physique peut n’étre que
passager, le handicap social du malade est, quant a lui, a carac-
tere permanent, soit qu’il dépende des contraintes imposées
par la crainte d’un accident, soit qu’il releve de I'intolérance
sociale. Le malade est alors écarté d’une existence sociale “nor-
male”, c’est-a-dire de la fréquentation des lieux publics, ou des
jardins potagers, lieux potentiellement dangereux, ou tout
simplement source de géne pour I’entourage.

“11s’agit de cette maladie, ce n’est pas pour toutes les maladies.
Celle-la, premiérement, les gens ont le dégodt d’elle. Deuxiée -
mement, ils ont peur d’elle. Troisiemement, ils regardent le
malade comme un fou. C’est pour cela que si elle le quitte,
c’est bien, sinon, les gens ont le dégoQt de toi, tu deviens soli -
taire toujours.” (E2-extrait du discours de I’oncle d’un enfant
épileptique, Sebela, 1998).

La notion de handicap devra donc étre nuancée et précisée
en fonction de parametres non seulement cliniques (types de
crise, manifestations...) pour chacun des malades, mais éga-
lement sociaux. Ainsi, le degré et la nature de I'invalidité doi-
vent étre évalués par rapport au statut social du malade, repére
essentiel dans I’évaluation d’une situation sociale.

*Anne HumBerT-GAUDART précise également que I’exclusion revét un caractére variable en milieu urbain, dans son travail consacré a I’épilepsie.
2autre appellation consacrée de I'épilepsie en milieu rural bambara, employée également pour désigner d’autres troubles convulsifs et servant généralement, dans

le cas de I'épilepsie, a éviter de prononcer le terme stigmatisant de kirikirimasien
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L’invalidité constitue, en effet, une notion qualitativement
variable, dont la portée doit étre envisagée en fonction du
contexte de son insertion.

Enfin, I’étude de I'invalidité ne va pas sans un intérét plus lar-
gement tourné vers la question de la prise en charge de la per-
sonne épileptique.

La prise en charge de la personne épileptique

Si I'on trouve, dans le cas de I’épilepsie, certaines attitudes
ségrégatives dans les réactions sociales, on constate, par ailleurs,
I’existence d’une prise en charge globale du malade par son
entourage. Ce dernier offre une grande disponibilité a I'égard
de ce type de malade qui est, somme toute, reconnu pour sa
singularité:

“C’est une maladie a part parce que ce genre de malade, il
n’est pas facile de le garder, car il ne reste pas couché comme
les autres.” (E8- grand-pére d’un enfant épileptique, Baguineda,
1997).

D’une surveillance constante a la recherche incessante de
médicaments, la prise en charge de la personne épileptique
représente un investissement colossal pour sa famille.
Quotidiennement, de maniere directe, le malade est I’objet
d’une surveillance sans relache, afin de lui éviter un accident,
de le rechercher en cas de fugue, ou encore de gérer les conflits
qui sont liés a sa maladie au sein du groupe. De maniére indi-
recte, périodiquement, I’entourage doit s’occuper de la famille
du souffrant et assumer les travaux quotidiens qui lui sont
normalement dévolus en dehors de ses crises. Dés lors, si une
certaine mise a I’écart peut étre constatée au sein de la famille,
elle consiste avant tout a protéger le malade et illustre un sen-
timent de responsabilité de I’entourage.

Parallelement, la recherche d’un médicament approprié repré-
sente, pour la famille, un engagement considérable, a la fois sur
les plans financier, moral et temporel. L’inefficacité de nom-
breux traitements, I'inadaptation de ces derniers, les contraintes
d’approvisionnement ou encore I’absence de suivi thérapeu-
tique constituent quelques exemples des difficultés rencontrées
dans cette recherche thérapeutique.

Le recours aux spécialistes est globalement tourné vers les
médecines traditionnelles, auprés desquelles la famille trouve,
notamment, une résolution causale de la maladie.

“La cause qui a amené la maladie, si elle est combattue, la
maladie va le laisser. Mais si tu ne soignes pas la cause, si tu veux
soigner la maladie, ¢a ne va jamais le guérir.” (E15-extrait du
discours d’un guérisseur traditionnel, zone de Baguineda,
1998).

Cependant, il s’agit, en définitive, d’'une recherche non exclu-
sive, puisqu’elle s’intéresse également aux médicaments
modernes, qui sont pris en considération pour résorber les
manifestations physiques de la maladie. Néanmoins, ces der-
niers ne seront envisagés que lorsque la médecine tradition-
nelle aura échoué dans ses traitements.

Apreés plusieurs années de recherches et de dépenses, une cer-
taine résignation conduit parfois I’entourage a confier a Dieu
le pouvoir de résoudre ce désordre pathologique. Il apparait
cependant clairement que la personne épileptique n’est jamais
d’emblée abandonnée a son triste sort et que I’entourage met
en jeu toutes ses capacités pour lui venir en aide.

L’exclusion de la personne épileptique ne constitue donc ni une
fatalité, ni une pratique généralisée. Mais la dimension sociale
de I’épilepsie se construit autour de facteurs apparemment

contradictoires (prise en charge et exclusion), d’ou I'impor-
tance de I’aborder en fonction des aires relationnelles qui la
composent.

Conclusion

otre propos a consisté, dans cet article, a mettre en évi-

dence quelques-uns des points déterminants de la dimen-
sion socio-culturelle de I’épilepsie.
La question de la transmission mérite une attention spéciale,
dans la mesure ou elle est habituellement avancée comme un
argument majeur d’explication des comportements ségréga-
tifs envers le malade. Pourtant, il existe entre cette opinion clas-
sique et les différentes modalités de I’exclusion un décalage
parfois important, qui conduit a rediscuter ce point de vue. Il
semblerait en effet que la ségrégation du malade dépende
essentiellement de la sphére d’appartenance relationnelle dans
laquelle il se situe. La marge de tolérance semble en effet varier
selon le degré d’intimité des relations sociales du malade; ces
relations sont globalement réparties entre les spheres fami-
liale, villageoise et extra-villageoise. En fonction du degré de
proximité considéré, la notion de transmission peut appa-
raitre de maniére tout a fait secondaire ou elle peut, a contra -
rio, étre placée a I’origine des comportements d’éviction. Les
représentations de I’épilepsie en général, ainsi que I'appré-
hension de la transmission, dépendent en effet d’'un mode
d’interprétation tres personnalisé, contextualisé, dans lequel
la dimension affective trouve une place centrale.
La notion d’invalidité a également fait I’objet d’une mention
spéciale, dans la mesure ou elle semble essentiellement appré-
hendée en termes sociaux et renvoie a une identité “dégra-
dée” du malade. La restriction des activités quotidiennes qu’un
handicap physique peut entrainer se prolonge dans la dimi-
nution des rapports sociaux qui en découle normalement. Dés
lors, le malade épileptique est-il relégué dans une identité
proche de I'anormalité, bien qu’il ne soit pas toujours, appa-
remment, malade.
La connaissance de certains phénomeénes sociaux, liée avec la
question d’une prise en charge, apparait également avanta-
geuse dans la perspective de la mise en ceuvre des programmes
de santé. Par exemple, on a pu constater que le suivi du trai-
tement anti-épileptique s’avérait mieux appliqué lorsque I'ap-
provisionnement est basé dans le village du malade. Et ce,
dans la mesure ou ce dernier est reconnu en tant que tel, dans
un entourage qui lui est familier. D’ou la possibilité de se pro-
curer des médicaments, sans les contraintes de dissimulation
gu’un environnement étranger supposerait.
D’autre part, I'adhésion aux formes modernes de thérapeutique
ne semble pas représenter un frein a cette observance, bien
au contraire puisque la recherche de soins releve d’une
démarche motivée, avant tout, par I'efficacité du traitement.
Enfin, si la conception traditionnelle de I’épilepsie confére a
cette maladie un caractére “transmissible”, I’arrét des crises
représente, par ailleurs, une amélioration suffisante dans I’exis-
tence du malade, pour voir disparaitre ce type de comporte-
ment. L’élimination des signes “apparents” de la maladie
constitue en effet I’essentiel de la résolution thérapeutique de
I’affection.
Ainsi, afin de mieux adapter la mise en place d’un traitement
au long cours, il semble nécessaire de connaitre non seule-
ment les facteurs qui risquent de freiner I'observance théra-
peutique, mais également ceux qui pourront la favoriser dans
un contexte donné. Le role de I’'anthropologie vise a cette
connaissance globale de la société étudiée.
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