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	I - Introducción





	El presente cuestionario está destinado a la realización de investigaciones en el campo de la epilepsia de acuerdo a normas estandarizadas. Ha sido realizado gracias a la colaboración del Instituto de Epidemiología Neurológica y de Neurología Tropical de Limoges (Francia), la Asociación Pan-Africana de Ciencias Neurológicas y la Liga Internacional Contra la Epilepsia (Comisión de Enfermedades Tropicales, 1993-1997).





	II- Objetivos





	El cuestionario fue concebido para su distribución en numerosos paises del mundo, tanto en la región tropical como sub-tropical. Su estructura es modular y comprende 9 modulos: datos demográficos, detección, confirmación del diagnóstico de epilepsia, historia natural de la epilepsia, antecedentes del epilético, exámen clinico, examenes complementarios, etiologia y tratamiento antiepiléptico.


De este modo, 4 objetivos podrán ser alcanzados:





		II - 1 - DETECCION (anexo 1): utilizando los módulos: "Datos demográficos, Detección, Confirmación de la Epilepsia. Será posible estimar la prevalencia de la epilepsia si el modo de muestreo es apropiado.





		II - 2 - FORMAS CLINICAS DE LA EPILEPSIA (anexo 2): utilizando los módulos: "Datos demográficos, Detección, Confirmación de la epilepsia, Historia natural de la epilepsia".





		II - 3 - ETIOLOGIAS (anexo 3): utilizando los módulos "Datos demográficos, Detección, Confirmación de la epilepsia, Historia natural de la epilepsia, Antecedentes, Exámen clinico, Exámenes complementarios, Etiologías"





		II - 4 - TRATAMIENTO (anexo 4): utilizando los módulos: "Datos demográficos, Detección, Confirmación de la epilepsia, Historia natural de la epilepsia, Tratamiento".


�
	III - Como utilizar el cuestionario





	Puede ser respondido de dos maneras diferentes. La mayor parte de las preguntas deberán ser completadas por medio de los códigos señalados en el cuestionario. Las demás, son preguntas abiertas y deberán ser completadas en forma breve y clara. Las respuestas serán luego codificadas en la columna de la derecha en el interior de las casillas. Se trata de un sistema de codificación luego de la recolección de datos, metodo elegido con el fin de permitir al encuestador y al examinador un llenado más preciso de los diferentes items sin estar limitado por un código cualquiera. Cuando la pregunta realizada debe ser respondida con una cantidad (cifra) y esta no es conocida, las casillas deben ser dejadas en blanco.





	El código de cada persona encuestada está situado en la parte superior de cada página y deberá ser llenado de la manera siguiente: las 3 primeras casillas corresponden al código del pais donde se realiza la encuesta, las dos casillas siguientes corresponden al año de la encuesta, las 2 siguientes corresponden al lugar preciso de la encuesta dentro de cada pais y las 4 ultimas casillas deberán ser llenadas con el numero de identificación de la persona en el momento de la encuesta. Esto permite realizar numerosas encuestas dentro de cada pais o en paises diferentes, con la posibilidad de incluir hasta 9999 personas. Mediante el código individual, cada modulo de la encuesta puede ser tomado en forma separada quedando totalmente anonimo.





	Ejemplo: El código individual del primer sujeto encuestado durante un estudio en 1996 en la región de Atacora en la Republica de Benin (Africa) seria: BEN-96-AT-0001.





	Con el fin de conservar la homogeneidad de los códigos, se recomienda a los investigadores que dirigen el proyecto en cada pais, solicitar al Instituto de Neurología Tropical ( Limoges-Francia), el código de cada pais y/o región.





	Este cuestionario está compuesto de diferentes módulos individuales:





		III - 1 - Datos Demográficos





	Este modulo posee el conjunto de datos que permiten localizar a cada persona encuestada. (la dirección deberá ser consignada de la manera más precisa posible: Pais - Departamento, Estado o Provincia -Ciudad - Nombre de las calles, Nº de casa, teléfono, u otro dato que facilite su localización), actividad profesional u ocupación y tiempo que lleva habitando en la región donde se realiza la encuesta.


	Para la pregunta D17, la definición de medio rural o urbano puede variar en función del pais, en Francia por ejemplo, se considera medio rural a toda región que posea menos de 2.000 habitantes. Para unificar criterios proponemos esta definición, aunque puede estar sujeta a modificaciones.


	Con el objetivo de ajustarse a normas de ética y seguridad informática, diferentes items han sido agrupados al final de este módulo. Por ejemplo los de etnia, raza o religión. Si la pregunta se considera como inoportuna, el encuestador puede decidir no realizarla o hacerlo al final de la entrevista.





		III - 2 - Detección





	Este módulo reune el conjunto de datos destinados a la detección, de la epilepsia. Es de gran importancia que los encuestadores que tendrán a su cargo la detección de personas eventualmente epilépticas, posean conocimientos sobre las manifestaciones clinicas de los diferentes tipos de crisis. Al final de este modulo si una de las respuestas es afirmativa el cuestionario debera ser continuado y el paciente examinado por un equipo médico.





		III - 3 - Confirmación de la epilepsia





	Este módulo deberá ser completado por un médico, el cual deberá realizar una descripción cliníca lo más precisa posible de los sintomas y signos: presencia de aura, tipo de crisis (motoras, sensoriales, atónicas...), liberación esfinteriana, salivación, automatismos, etc. Estos datos deben permitir determinar si el sujeto encuestado presenta el cuadro clinico mencionado en relación a una situación particular o una afección intercurrente, si se trata de una crisis aislada o de una enfermedad epiléptica. Si el diagnostico de epilepsia se confirma, el cuestionario deberá ser continuado.





		III - 4 - Historia natural de la epilepsia





	Este modulo debe permitir describir la variedad, tiempo de evolución de las crisis epilépticas presentadas por la persona encuestada. Debe igualmente permitir la investigación de factores desencadenantes de las crisis. La pregunta N1 investiga una epilepsia activa, o sea una persona que haya presentado al menos una crisis en los 5 ultimos años cualquiera sea el tratamiento. Se anexa un documento de la Liga Internacional Contra La Epilepsia que define el concepto de epilepsia activa, la clasificación de crisis, y las recomendaciones para la realización de estudios epidemiológicos.





		III - 5 - Antecedentes





	Esta sección permite la investigación de antecedentes familiares de epilepsia, afecciones neurológicas o antecedentes personales que puedan explicarla. Los antecedentes personales investigados incluyen: embarazo de la madre de la persona encuestada, parto, desarrollo psicomotor, enfermedades en la infancia, secuelas neurológicas atribuibles a esas afecciones, intervalo de aparición de las secuelas. La fratria de la persona encuestada consiste en todos los hermanos y hermanas nacidos de la misma madre. La consanguinidad y los antecedentes familiares deben ser minuciosamente investigados.


	Un embarazo se considera anormal cuando la madre presentó hemorragias, picos de hipertensión arterial, contracciones precoces, amenaza de parto prematuro ... Un parto se considera prolongado si dura más de 12 horas si la madre es primipara o 6 horas si se trata de una mujer multipara.


	Para este cuestionario, un niño se considera prematuro si el parto se produjo antes de la trigésimo quinta semana de embarazo según amenorrea. El desarrollo psicomotor debe ser evaluado en función a la edad: sostén cefálico, posición sentada, marcha, etc.


	El sarampíon se considera como severo si la persona presentó complicaciones neurológicas o pulmonares. Una encefalitis se diagnostica ante la asociación de trastornos de la conciencia, signos de focalización neurológica y fiebre. Una encefalopatia se presenta bajo la asociación de trastornos de la conciencia y trastornos neurológicos. Una meningitis se caracteriza por un sindrome meningeo asociado a fiebre. Se denomina coma prolongado a aquel cuya duración supere 24 horas.


	Para las preguntas P47 a P49, se debe determinar si el contacto de la persona con los animales es ocasional o cotidiano y si éstos viven dentro de la casa o aislados de la misma. El consumo excesivo de alcohol se define como la ingestión diaria de más de 30 cl (300 ml) de alcohol para las mujeres y más de 40 cl. (400 ml) para los hombres. Será considerada como drogadicta toda persona que utilice de manera periodica tóxicos ilegales, substancias quimicas naturales o sinteticas, creando un estado de dependencia fisica y/o psiquica.





		III - 6 - Exámen clinico





	El encuestador clasificará el estado general de la persona examinada como: malo si presenta pérdida de peso y astenia que dificulten las actividades cotidianas; regular astenia sin pérdida de peso y sin dificultad para las actividades cotidianas; bueno si no existe astenia ni pérdida de peso.


	El retardo mental se deberá evaluar en función al coeficiente intelectual de la persona (QI), cuya definición precisa es la siguiente: Retardo ligero cuando el QI se situa entre 70 y 90; Retardo moderado: QI entre 50 y 70. Retardo profundo: QI inferior a 50. La medición del QI no es indispensable y el retardo puede ser evaluado globalmente por el medico.





		III - 7 - Exámenes complementarios





	Este módulo es relativamente complejo y no debe ser considerado como obligatorio o limitante para la encuesta. Se encuentra dividido en 5 partes: evaluación biológica, evaluación electroencefalográfica, neuro-imágenes, serología y microbiología (siempre y cuando lo permitan los recursos técnicos).


	Todos los exámenes que hayan podido ser realizados, seran codificados y podrán ser un aporte importante en la investigación etiológica.





		III - 8 - Etiologias





	Este módulo debe precisar el carácter de la epilepsia:


	


	- Idiopática: epilepsia de diagnostico electro-clinico, generalmente hereditaria,


	- Sintomática: epilepsia en relación a lesiones cerebrales antiguas, estables o no evolutivas o epilepsia en relación a una afección cerebral evolutiva,


	- Cryptogénica: epilepsia no clasificable como idiopatica o sintomatica, sin componente genetico.





		III - 9 - Tratamientos anti-epilépticos





	Esta sección evaluará las diferentes estrategias terapeuticas anti epilépticas, precisando si se trata de un tratamiento tradicional, medicamentoso clasico o mixto, la regularidad en la toma de las dosis y evaluar la eficacia. Si se han realizado dosages de los fármacos utilizados, estos podrán ser registrados en este módulo.





Traduccíon efectuada por el Dr Carlos Arbo Oze de Morvil, Pr Marcelo Cruz 


y el Pr Jean Christian Breton
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