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	I - Introduction



	Le questionnaire que vous avez entre les mains est destinÈ ‡ rÈaliser de faÁon standardisÈe des enquÍtes concernant l'Èpilepsie. Il a ÈtÈ rÈalisÈ gr‚ce ‡ une collaboration entre l'Institut d'EpidÈmiologie Neurologique et de Neurologie Tropicale de Limoges (France), l'Association Pan-Africaine des Sciences Neurologiques et la Ligue Internationale Contre l'Èpilepsie (Commission des Maladies Tropicales, 1993-1997).



	II - Objectifs



	Ce questionnaire est destinÈ ‡ Ítre largement diffusÈ dans de nombreux pays du monde, de zone tropicale ou subtropicale. Sa structure est modulaire et comprend 9 modules : données démographiques, dépistage, confirmation de l'épilepsie, histoire naturelle de l'épilepsie, antécédents de l'épileptique, examen clinique, examens complémentaires, étiologies et traitement anti-épileptique. Il permet de rÈpondre ‡ 4 objectifs :



		II - 1 - Dépistage (annexe 1) : en utilisant les modules "Données démographiques, Dépistage, Confirmation de l'épilepsie". Il est alors possible d'estimer la prévalence de l'épilepsie si le mode d'échantillonnage est adapté.



		II - 2 - Formes cliniques de l'épilepsie (annexe 2) : en utilisant les modules : "Données démographiques, Dépistage, Confirmation de l'épilepsie, Histoire naturelle de l'épilepsie".



		II - 3 - Etiologies (annexe 3) : en utilisant les modules "Données démographiques, Dépistage, Confirmation de l'épilepsie, Histoire naturelle de l'épilepsie, Antécédents, Examen clinique, Examens complémentaires, Etiologies".



		II - 4 - Traitement (annexe 4) : en utilisant les modules "Données démographiques, Dépistage, Confirmation de l'épilepsie, Histoire naturelle de l'épilepsie, Traitement".

�	III - Comment utiliser ce questionnaire



	Il est possible de répondre à ce questionnaire par deux types de rÈponses. La plupart des questions devront Ítre remplies avec les codes indiquÈs dans le questionnaire. Les autres questions sont des questions ouvertes et devront Ítre remplies en clair. Elles seront codÈes ultérieurement dans la colonne de droite, ‡ l'intÈrieur des cases. Il s'agira donc d'un codage lors de la saisie, mÈthode qui a ÈtÈ choisie pour ces questions afin de permettre ‡ l'enquÍteur et ‡ l'examinateur de remplir plus prÈcisÈment les diffÈrents items sans Ítre limitÈs par un code quelconque. Lorsque la question posée nécessite de répondre par une quantité et que celle-ci n’est pas connue, les cases doivent être laissées vides.



	Le code individu se situe en haut de chaque page. Il est constituÈ de la façon suivante : les 3 premiËres cases concernent le code du pays dans lequel se situe l'enquÍte ; les 2 cases suivantes concernent l'annÈe de l'enquÍte ; les 2 suivantes concernent le lieu prÈcis de l'enquÍte au sein du pays et les 4 dernières cases sont destinÈes ‡ recevoir le numÈro d'identification de l'individu pendant l'enquÍte. Ceci permet de rÈaliser plusieurs enquÍtes au sein d'un mÍme pays ou dans des pays diffÈrents avec, ‡ chaque enquÍte, la possibilitÈ d'inclure jusqu'‡ 9999 sujets. Gr‚ce au code individu, les modules suivants de l'enquÍte peuvent Ítre sÈparÈs et rester donc totalement anonymes.



	Exemple: le code individu du premier sujet lors d'une étude en 1996 dans la région de l'Atacora au Bénin pourrait être : BEN-96-AT-0001.



	Afin de conserver une homogénéité de ces codes, il est conseillé aux investigateurs principaux de chaque enquête de contacter l'Institut de Neurologie Tropicale qui fournira notamment le code du pays.



	Ce questionnaire comporte diffÈrents modules individualisÈs :



		III - 1 - Données démographiques



	Cette partie comporte l'ensemble des donnÈes permettant de retrouver un individu (líadresse doit Ítre dÈfinie trËs précisément : localitÈ, prÈfecture, pays, téléphone, ...), ses activitÈs professionnelles et la durÈe de sÈjour dans la rÈgion de l'enquÍte.
 Pour la question D17
, la définition du milieu urbain / rural peut varier en fonction des zones d'enquête : la définition habituelle en France place le seuil à 2000 habitants. Bien qu'elle soit imparfaite, nous proposons d'utiliser cette définition. En fonction du contexte, cette définition peut néanmoins être modifiée.

	DiffÈrents items ont ÈtÈ regroupÈs à la fin de ce module afin de rÈpondre aux exigences Èthiques et de sÈcuritÈ informatique. Les rÈponses aux questions ìethnie et religionî sont facultatives. Si elles sont jugÈes embarrassantes, líenquÍteur aura la possibilitÈ de ne pas les poser ou de les poser ‡ la fin de líentretien.



		III - 2 - Dépistage



	Il comporte l'ensemble des donnÈes permettant d’assurer le dÈpistage de l'Èpilepsie. Il est trËs important que les enquÍteurs qui assureront le dÈpistage des sujets suspects díÈpilepsie, soient bien sensibilisÈs et aient une bonne connaissance des diffÈrents types de crise díÈpilepsie. A la fin de ce module, si une des rÈponses est oui, le questionnaire doit Ítre poursuivi et le patient examinÈ par l’équipe mÈdicale.



		III - 3 - Confirmation de l'épilepsie



	Ce module doit être rempli par un médecin. Celui-ci doit préciser la description clinique du ou des malaise(s) (émission de bave, urine...). Il doit permettre de déterminer si le ou les malaise(s) du sujet enquêté est ou sont lié(s) à une situation particulière ou à une affection intercurrente, s’il s’agit d’une crise isolée ou si le sujet est atteint d’une maladie épileptique. Si le diagnostic d'épilepsie est confirmé, le questionnaire devra être poursuivi.



		III - 4 - Histoire naturelle de l’épilepsie



	Ce module doit permettre de décrire la variété, l’ancienneté des crises d’épilepsie présentées par le sujet enquêté. Il doit, également, permettre de rechercher les facteurs déclenchant
s de ces crises. La question N1
 recherche une épilepsie active, c'est à dire un sujet ayant présenté au moins une crise dans les cinq dernières années, quel que soit son traitement. En annexe, vous trouverez le document officiel de la Ligue Internationale Contre l'Epilepsie qui regroupe la définition de l'épilepsie active, les différentes classifications des crises, ainsi que les recommandations pour la réalisation des études épidémiologiques.



		III - 5 - Antécédents



	Cette section doit permettre la recherche des antécédents familiaux d’Èpilepsie ou d’affections neurologiques ainsi que des antÈcÈdents personnels pouvant expliquer cette épilepsie. Les antÈcÈdents personnels recherchés concernent le déroulement de la grossesse de la mère du sujet enquêté, sa naissance (accouchement), son développement psychomoteur, ses affections infantiles, les séquelles neurologiques imputables à ces affections et le délai d’apparition de ces séquelles. La fratrie est dÈfinie par tous les frËres et soeurs nés de la mÍme mËre que le sujet enquÍtÈ. Les liens de consanguinité et les antécédents familiaux sont à rechercher au sein de la même famille au sens strict.

	Une grossesse sera considérée anormale si la mère a eu des hémorragies, des poussées d'hypertension artérielle, des contractions précoces, une menace d'accouchement prématurée... Un accouchement sera considéré comme long si il dépasse 12 heures lorsque la mère est primipare, 6 heures si elle est multipare.

	Un enfant est considéré comme prématuré dans ce questionnaire si la mère a accouché avant la 35ème semaine d'aménorrhée. Le développement psychomoteur doit être apprécié en fonction de l'âge aux différentes acquisitions : position assise, marche, langage....

	Une rougeole est considérée comme sévère lorsque le sujet a présenté des complications neurologiques ou pulmonaires. Une encéphalite est diagnostiquée par l'association de troubles de la conscience, de signes neurologiques focaux et de fièvre. Une encéphalopathie se présente sous forme de troubles de la conscience associées à des troubles neurologiques. Une méningite est caractérisée par un syndrome méningé associé à de la fièvre. Un coma prolongé est un coma de plus de 24 heures.


	Pour les questions P47
 à P49
, il faut rechercher si le sujet est amené à s'occuper par ses activités quotidiennes ou professionnelles d'animaux, ou si ces animaux vivent dans le foyer du sujet. La consommation excessive d'alcool est définie par l'i
ngestion par jour de plus de 30 
cl d'alcool pur par les femmes et de plus de 40 cl par les hommes. Sera considéré comme drogué tout sujet utilisant de façon périodique des toxiques illégaux, substances chimiques naturelles ou synthétiques, entraînant un état de dépendance physique et/ou psychique.



		III - 6 - Examen clinique



	L'état général du sujet est à apprécier par l'enquêteur et défini par : mauvais s'il existe une perte de poids avec une asthénie entraînant des difficultés dans les activités de la vie de tous les jours ; moyen s'il existe une asthénie sans perte de poids et sans difficultés dans les activités de la vie de tous les jours ; bon s'il n'existe pas de perte de poids ni d'asthénie.

	Le retard mental est à apprécier en fonction du Quotient Intellectuel du sujet. La définition précise est la suivante : retard léger lorsque le QI est entre 70 et 90 ; retard moyen quand le QI est entre 50 et 70 et retard profond lorsque le QI se trouve en dessous de 50. Un QI n'est toutefois pas indispensable et le retard
 
peut être
 évalué
 globalement par le médecin.



�		III - 7 - Examens complémentaires



	Ce module est relativement complexe et ne doit pas Ítre considÈrÈ comme obligatoire ou limitant pour une enquÍte. Ce module est divisé en 5 parties : bilan biologique, neuro-imagerie, bilans électroencéphalographique, sérologique et microbiologique (si les moyens techniques le permettent).

	Tous les examens para-cliniques qui auront pu Ítre rÈalisÈs, seront codifiÈs et pourront Ítre un apport important dans la recherche de l’étiologie.



		III - 8 - Etiologies



	Ce module doit préciser le caractère de l’épilepsie :

	

	
- 
Idiopathique
 : 
épilepsie identifiée sur des éléments électro-cliniques, le plus souvent 


héréditaire
,

	

	
- 
Symptomatique
 
: 
épilepsie en rapport avec des lésio
ns cérébrales anciennes fixées, 
stables ou non évolutives ou épilepsie en rapport avec une affection cérébrale en cours 
d’évolution
,

	

	
- 
Cryptogénique
 
: 
épilepsie non classable comme
 idiopathique ou symptomatique, 
sans composante génétique.




		III - 9 - Traitements anti-épileptiques



	Cette section doit permettre l’évaluation des thérapeutiques anti-épileptiques, de prÈciser le traitement des sujets qu'il soit traditionnel, mÈdicamenteux classique ou mixte, la régularité des prises et d’apprécier l’efficacitÈ des traitements. Si des dosages médicamenteux sont effectués, ces dosages et leurs résultats pourront être indiqués dans ce module.
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