LE DEFAUT D’OBSERVANCE THE’RAPEUTIQUE
DU PATIENT SOUFFRANT D’EPILEPSIE

Un probléme fréquent et complexe

RESUME : Lépilepsie est une affection chronique nécessitant
un traitement de nature essentiellement préventive (éviter de
nouvelles crises). Un oubli de traitement n’a pas toujours de
conséquence immédiate. Ces caractéristiques font que 30 a 50%
des patients épileptiques ne suivent pas toujours correctement
leur traitement. Dans cet article, nous passons en revue les
différents facteurs de mauvaise observance. Certains sont spé-
cifiques a cette affection; d’autres sont plus généraux comme
la complexité du traitement. Nous proposons ensuite quelques
pistes a suivre pour améliorer ’observance dans la pratique
quotidienne.

Mors-cLiEs : Compliance - Epilepsie - Médicaments
antiépileptiques

POSITION DU PROBLEME

Dépilepsie est I’'une des affections neurolo-
giques les plus fréquentes avec une prévalence
de 0.7%. Elle touche des sujets de tout age et
son évolution est incertaine. Cette maladie chro-
nique se caractérise par la récurrence de crises
comitiales dont les conséquences sociales (perte
d’emploi, retrait du permis de conduire) ou phy-
siques (mort subite, traumatismes, ....) peuvent
étre trés importantes.

Le traitement médicamenteux reste la pierre
angulaire de la prise en charge thérapeutique de
I’épilepsie. Il est purement préventif et son effi-
cacité, si elle est bien reconnue, ne peut jamais
étre garantie. Les médicaments antiépileptiques
ne sont, par ailleurs, pas dépourvus d’effets
secondaires pouvant affecter négativement la
qualité de vie, et de 1a, I’observance (1). Dans
une enquéte menée par voie postale, 88% des
patients épileptiques de plus de 16 ans interro-
gés rapportaient au moins un effet secondaire
attribué a leur traitement antiépileptique et 31%
d’entre eux avaient changé de médication au
moins une fois durant I’année précédente en rai-
son d’effets secondaires indésirables (2).

Ceci contribue certainement, du moins en
partie, a la mauvaise observance thérapeutique
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TREATMENT COMPLIANCE IN EPILEPTIC PATIENTS.
A FREQUENT AND COMPLEX PROBLEM

SUMMARY : Epilepsy is a chronic disease, requiring a medi-
cal treatment which is essentially preventive (avoiding further
seizure). Because of these characteristics, 30 to 50% of epilep-
tic patients do not always comply with their treatment. In this
paper, we review the different factors of poor compliance. Some
are specific to this medical condition, while others are more
general, like treatment complexity. We list some suggestions to
improve the compliance of the epileptic patient in routine medi-
cal practice.
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qui concernerait 30 a 50% des patients épilepti-
ques (3, 4). Dans une enquéte menée par Cramer
et coll. en 2002, 71% des patients épileptiques
interrogés reconnaissaient avoir oubli¢ au moins
une dose de leur médication et 45% d’entre eux
avouaient avoir présenté une crise secondaire
a un oubli. Le nombre moyen de doses omises
était de 1,99+/-1,97 par mois (5).

Un comportement non observant conduit
presqu’inévitablement a une augmentation de
la fréquence des crises, ce qui majore les coilits
médicaux (transports en ambulance, admissions
dans les salles d’urgences et hospitalisations).
Par ailleurs, un patient dont les crises sont mal
contrdlées peut se blesser (luxation d’épaule, tas-
sement vertébral, fractures diverses) ou blesser
autrui que ce soit au travail, sur la voie publique
(au volant), ou méme dans le domaine privé (la
femme enceinte qui fait une crise généralisée).

L observance thérapeutique est donc un enjeu

capital dans la prise en charge des patients épi-
leptiques.

LES CAUSES DE NON OBSERVANCE

La non ou mauvaise observance est une notion
complexe et aux multiples facettes. Elle est, en
général, variable dans le temps (intermittente ou
épisodique) et peut ne concerner que certains
aspects du traitement.

Les causes de mauvaise observance sont mul-

tiples, variées et souvent intriquées les unes aux
autres. Par souci de clarté, nous considérerons
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les facteurs liés au patient, ceux liés a I’épilepsie
et enfin, ceux liés au traitement lui-méme.

LES FACTEURS DE MAUVAISE OBSERVANCE LIES AU PATIENT

- Exceptionnellement, le patient peut prendre
plus de médicaments que prescrits (par crainte
de nouvelles crises par exemple). Beaucoup
plus fréquemment cependant, il en prend moins
(sous-dosage). Parfois intentionnel et délibéré
(crainte d’effets secondaires ou tératogenes,
ennui, négligence, recherche de bénéfice secon-
daire comme une reconnaissance de handicap ou
une recherche de soins continus par une tierce
personne), I’oubli est souvent non intentionnel,
occasionnel, et se rencontre volontiers chez les
patients cérébro-1ésés, agés ou chez les sujets
tres actifs.

- L’age est également un facteur important.
Les adolescents suivent souvent leur traitement
de maniere plus erratique (6). Ils ne compren-
nent pas toujours la raison et I’intérét d’un trai-
tement régulier. Il peut aussi y avoir une part de
déni vis-a-vis d’une affection que leurs amis ne
comprennent pas et qui les rend « différents ». Ils
peuvent également vouloir afficher autonomie et
indépendance par rapport a 1’autorité (parentale,
médicale). Lobservance est donc moins satis-
faisante aux ages extrémes (adolescents et sujets
agés) (7).

- Le style de vie peut avoir des effets néga-
tifs sur la bonne équilibration de 1’épilepsie.
Un travail posté peut entraver la prise régulicre
du traitement et favoriser des états de privation
de sommeil. La consommation excessive d’al-
cool peut déséquilibrer une épilepsie. L’ exposi-
tion a des lumicres intermittentes (stroboscope,
lumiére solaire a travers des rangées d’arbres)
peut provoquer une crise dans certaines formes
d’épilepsie généralisée idiopathique.

- Les états de stress psychologique peuvent
influer négativement sur le suivi du traitement
ainsi que favoriser 1’émergence de crises. La
dépression, fréquente chez les patients épilepti-
ques, peut entralner un manque de motivation a
suivre correctement un traitement particulier.

LES FACTEURS LIES A L’ EPILEPSIE

- D¢épilepsie est une affection chronique;
I’observance est toujours moins satisfaisante
dans les affections chroniques que dans les
affections aigués (8).

- Parfois, le patient continue a présenter des
crises trés régulierement malgré une polythéra-
pie (3 ou 4 médications différentes) bien suivie
(épilepsie réfractaire). Il peut alors raisonnable-

Rev Med Liége 2010; 65 : 5-6 : 366-369

Effets Rép_onse 2t Troub.l?s Complexité
% traitement associés ;
secondaires 5 Age oo Style de vie du

Fréquence (mémoire, :

des AE ; traitement
descrises humeur)

\ / /
LE PATIENT <> [LE MEDECIN

v Vo). ¥
¢Information
OBSERVANCE | &~ *Suivi
*Ecoute
*Contréle

Meilleur contrdle des crises
- vie plus compléte

Figure 1. Facteurs intervenant dans I’observance du traitement
antiépileptique.

ment s’interroger sur 1’intérét de poursuivre son
traitement.

- Paradoxalement cependant, les patients
sous polythérapie seraient plus enclins a suivre
correctement leur traitement que les patients
sous monothérapie (6), sans doute parce que ces
patients ont, ou avaient au départ, une épilepsie
plus active et qu’ils sont donc plus conscients de
I’importance de leur traitement.

LES FACTEURS LIES AU TRAITEMENT

- La nature préventive (et non curative ou
immeédiatement correctrice comme dans la mala-
die de Parkinson) du traitement antiépileptique
peut constituer une cause de non ou mauvaise
observance. Loubli, et méme 1’arrét, du traite-
ment peuvent avoir des conséquences différées,
ce qui n’est pas un incitant a une prise régulicre
(1). Loubli peut parfois ne conduire a aucune
crise. Typiquement, plus grand est le nombre de
prises oubliées sans conséquence, moins bonne
sera la motivation a maintenir une bonne obser-
vance.

Parfois, le patient prend un traitement durant
des années sans qu’aucune crise ne survienne. Il
peut alors avoir le sentiment que le traitement
n’est plus nécessaire. Si certains syndromes
épileptiques, comme 1’épilepsie généralisée pri-
maire, sont habituellement aisément controlés
par le traitement, ils récidivent volontiers a 1’ar-
rét de ce dernier avec des délais tres variables.
La survenue d’une nouvelle crise rappellera au
patient que I’affection est toujours active.

- Dans certains cas, le traitement médica-
menteux n’est pas correctement suivi parce qu’il
est trop compliqué (plusieurs prises par jour) ou
n’a pas été expliqué clairement (par écrit) au
patient. Certains antiépileptiques nécessitent
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une titration trés progressive de la posologie afin
d’en minimiser les effets secondaires : certains
schémas sont parfois complexes ou ne sont pas
suffisamment explicités par le médecin.

- Le conditionnement des médicaments
antiépileptiques peut jouer un role négatif. Un
petit nombre de comprimés par boite implique
de renouveler fréquemment les ordonnances.
Lorsque les comprimés sont issus d’un flacon,
il faut, en cas de doute quant a la prise ou non
du médicament, compter tous les comprimés
restants et calculer le nombre qui devrait théo-
riquement rester a 1’intérieur du flacon....Cela
devient vite compliqué et source d’erreur.

- Dacces aux médicaments antiépileptiques
ne pose pas de gros probléme dans notre pays,
puisque, lorsqu’ils ne sont pas complétement
remboursés, la quote-part du patient est minime.
Il faut, bien sir, rester dans le cadre parfois
contraignant des conditions de remboursement.
Par ailleurs, les médicaments antiépileptiques
sont délivrés sur prescription médicale. En fonc-
tion des conditionnements disponibles, il faut
parfois renouveler fréquemment les ordonnances
avec les contraintes et les frais que cela entraine
(visites médicales a répétition).

LA RELATION MEDECIN-MALADE

La mauvaise observance a trop longtemps
été imputée au patient seul. Il ne fait cependant
aucun doute que le médecin (et la relation méde-
cin-malade) joue un role important, sinon capi-
tal, dans la réussite ou 1’échec de 1’observance
thérapeutique (6, 7).

- Avant de prescrire un traitement a long
terme, parfois complexe et non dénué d’effets
secondaires, il faut impérativement s’assurer du
diagnostic d’épilepsie ou a défaut, exposer ses
doutes au patient.

- 11 faut ensuite lui expliquer ce qu’est I’épi-
lepsie, quels sont les risques et les conséquen-
ces des crises d’épilepsie et quelles sont les
différentes options thérapeutiques a sa dispo-
sition. Ceci implique une bonne connaissance
des antiépileptiques, ce qui n’est plus toujours
aussi évident que précédemment vu le nombre
de médicaments désormais disponibles sur le
marché.

- Une fois le choix thérapeutique arrété, il
convient d’avertir des éventuels effets indésira-
bles du médicament (sédation, prise de poids,
...) et de proposer, le cas échéant, un schéma de
progression posologique optimal dont le but est
de minimiser la survenue de ces effets secondai-
res, source importante de mauvaise observance

(7). Toujours dans cette optique, on prescrira
la dose minimale efficiente, mais il ne faut pas
déclarer un traitement inefficace avant d’avoir
essay¢é la dose maximale tolérée.

- Tout ceci demande évidemment du temps et
impose au médecin un discours clair et accessi-
ble au patient, car il existe, sans conteste, un lien
entre degré de compréhension des recommanda-
tions médicales et observance du traitement.

- Le médecin doit se montrer convaincant et
concerné, il doit étre a 1’écoute. Il est capital de
laisser au patient 1’opportunité d’exprimer ses
craintes par rapport a la maladie, a son évolution
et, surtout, par rapport a son traitement.

- Enfin, il parait important, mais pas toujours
réalisable, d’impliquer non seulement le patient,
mais également de sensibiliser son entourage
a l’intérét d’une prise réguliére du traitement
antiépileptique.

Il est évident qu’un patient bien informé sur
sa maladie et ses conséquences, sur les avanta-
ges et les inconvénients de son traitement, sur la
maniére optimale de le prendre, et qui aura pu
établir un lien de confiance avec son médecin
sera davantage motivé a suivre correctement sa
thérapeutique. Un patient hostile a son médecin
ne suivra pas ses prescriptions.

LA VERIFICATION DE L’OBSERVANCE

L observance n’est jamais définitivement
acquise. Il faut donc la réévaluer sans cesse.
Cependant, les moyens de vérification sont, dans
la pratique courante, limités (9).

- Les contacts ne doivent pas étre trop espa-
cés (10) et il convient, lors de chaque consulta-
tion, d’interroger le patient sur la prise réguliere
ou non du traitement, sur ses oublis éventuels
et leur raison. Lorsque 1’observance n’est pas
correcte, il faut tenter de comprendre pourquoi.
Cet interrogatoire doit se faire dans un climat de
confiance, en évitant de juger.

- Le comptage des médicaments est difficile
et n’est guere utilisé en dehors d’études clini-
ques.

- Certains médicaments antiépileptiques peu-
vent faire 1’objet d’un dosage sanguin en routine
(phénobarbital, carbamazépine, acide valproi-
que, phénytoine, lamotrigine). Il faut, si possi-
ble, réaliser le controle a I’improviste (« en coup
de sonde ») et, par conséquent, tenir compte du
moment de la derniére prise du médicament dans
I’interprétation des résultats.

Les dosages sanguins doivent étre répétés si 1’
on suspecte que 1’observance n’est pas satisfai-
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sante. De grandes variations des résultats (plus
de 20%) sans modification de posologie sugge-
rent une observance irréguliere.

RECOMMENDATIONS PRATIQUES

Voici quelques stratégies simples a implémen-
ter qui devraient permettre d’améliorer 1’obser-
vance des patients souffrant d’épilepsie (11).

1. Identifier les patients a risque de mauvaise
observance : patient jeune ou agé vivant isolé,
patient avec des sentiments méfiants ou hostiles
vis a vis de la maladie ou du médecin, facteurs
extérieurs de stress et état dépressif, arrét du
traitement sans conséquence immédiate, gran-
des craintes vis a vis des effets secondaires des
médicaments.

2.La mise en route du traitement doit &tre
réfléchie, apres information du patient, lequel
meérite des explications claires et complétes sur:
1) la nature de son affection et son pronostic,
2) les conséquences des crises, 3) le traitement
proposé.

3. Préférer un traitement simple (pas plus de 2
prises par jour par exemple); le schéma posolo-
gique doit étre optimisé en vue de diminuer les
effets secondaires (progression tres lente de la
posologie pour certains antiépileptiques).

4. Utiliser éventuellement un pilulier.

5. Vérifier I’observance lors de contacts régu-
liers avec le patient, sans le culpabiliser ou le
juger.

6. Toujours se rappeler que 1’observance n’est
jamais définitivement acquise et est une partie
qui se joue a deux.
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