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questionnaire

epilepsy
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Introduction

| est souvent difficile de comparer les

résultats de différentes études réalisées
dans les régions tropicales et sub-tropi-
cales sur I’épilepsie, a cause du manque de
données standardisées. Ce questionnaire
cherche a corriger ce manque. Il a été ini-
tialement élaboré par les membres d’un
Comité de recherche multidisciplinaire.
Il a été discuté avec des experts inter-
nationaux et utilisé lors de recherches
épidémiologiques et lors d’enquétes hos-
pitaliéres réalisées dans 7 pays africains
(Bénin (2), Burkina-Faso (4), Cameroun
(7), Libéria, République Centrafricaine
(3), Egypte, Mauritanie (8), Togo, Zim-
babweé), ou il a montré son applicabilité
et sa faisabilité. Plusieurs versions corrigées
ont ainsi pu étre réalisées.
La version finale qui a recu I’'approbation
de tous a 4 grands objectifs: dépister les

patients atteints, décrire les formes cli-
niques, rechercher les étiologies et éva-
luer les traitements prescrits. Sa structure
est modulaire et comprend les 9 sections
suivantes: données démographiques,
dépistage, confirmation de I’épilepsie, his-
toire naturelle de I'épilepsie, antécédents,
examen clinique, examens complémen-
taires, étiologies et traitements anti-épi-
leptiques. 1l est possible d’utiliser dans
une enquéte une seule ou plusieurs par-
ties de ce questionnaire. La saisie des don-
nées peut se faire sur le logiciel Epilnfo
5.01b (Centers for Diseases Control,
Atlanta, Etats-Unis — version francaise:
Epicentre, Paris, France) et suit les recom-
mandations éthiques de confidentialité.
Ce questionnaire existe en cing langues:
frangais, anglais, espagnol, arabe et viet-
namien. Une version en portugais est en
cours de préparation.

* Réseau d'études et de recherches en neurologie tropicale (RERENT)
Francois Akani (Bouaké), Marcelin Andriantseheno (Mahajanga), Gilles Angibaud (Nouméa), Carlos Arbo Oze de Morvil (Asuncion), Berthe Assi (Abidjan),Gilbert Avodé (Cotonou),
Zoulikha Ayed (Alger),Agnon Balogou (Lomé), Bebéne Bandzouzi-Ndamba (Brazzaville), Mongi Ben Hamida (Tunis), Sylvie Bisser (Limoges),Félix Boa (Abidjan), Bernard Bouteille
(Limoges), Fernand Boutros-Toni (Limoges),Jean-Christian Breton (Limoges),Alain Buguet (Grenoble),Raymond Cespuglio (Lyon),Ansoumane Condet (Conakry),Marcelo Cruz (Quito),
Marie-Laure Dardé (Limoges), Caroline Debrock (Limoges), Massar Diagne (Dakar), Amadou Gallo Diop (Dakar), Louis Dongmo (Yaoundg), Gilles Dreyfuss (Limoges), Michel Druet-Cabanac
(Limoges),Michel Dumas (Limoges),Bertin Enanga (Brazzaville),Agnés Fleury (Mexico),Mohamed Fredj (Tunis),Christian Giordano (Abidjan),Murielle Girard (Limoges),Eric Grunitzky
(Lomé),Désiré Habonimana (Bujumbura),Dismand Houinato (Cotonou), Jacques Hugon (Limoges),Marie-Odile Jauberteau (Limoges),Jean Kaboré (Ouagadougou),Mahamane Keita
(Bamako), Beugré Kouassi (Abidjan), Comlan Kpade (Lomé), Le Van Thanh (Hochiminh Ville), Waruingi Macharia (Nairobi), Gaston Mouanga (Brazzaville), Amel Mrabet (Tunis),
Mahamudi Mussa (Kinshasa),Ibrahima Pierre Ndiaye (Dakar),Mansour Ndiaye (Dakar),Daniel Ndo (Yaoundé),Emile Ndzanga (Libreville),Alessandra Nicoletti (Catane),Nguyen Chuong
(Hanoi),Nguyen Thi Hung (Hochiminh Ville),Philippe Nubukpo (Lomé),Léopold Nzisabira (Bujumbura),Pierre-Marie Preux (Limoges),Redda T. Haimanot (Addis Abeba),Arturo Reggio
(Catane),Renato Ruberti (Nairobi),Serge Sainte-Foie (Basse Terre),Jean-Yves Salle (Limoges),Chan Samleng (Phnom Penh),Didier Smadja (Fort de France), Thérése Sonan (Abidjan),
Francois Tabaraud (Limoges),Philippe Tapie (Limoges),Alain Tehindrazanarivelo (Antananarivo),Hamidou Traoré (Nouakchott),Moussa Traoré (Bamako),Maryse Tuillas (Limoges),Jean-
Claude Vernant (Fort de France),Philippe Vincendeau (Bordeaux),Mohamed Yahyaoui (Rabat),Melaku Zenebe (Addis Abeba),Jean-Médard Zola (Brazzaville)

Structure du questionnaire

La plupart des questions devront étre
remplies avec les codes indiqués dans
le questionnaire. Les autres questions sont
des questions ouvertes et seront remplies
en clair. Elles seront codées ultérieure-
ment dans la colonne de droite, a I'inté-
rieur des cases. Il s’agira donc d’un codage
lors de la saisie, méthode qui a été choi-
sie pour ces questions afin de permettre
a I’enquéteur et a I’examinateur de rem-
plir plus précisément les différents items
sans étre limités 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 étre
laissées vides.

Un code individu se situe en haut de
chaque page. Il est constitué de la
fagon suivante: les trois premiéres



cases concernent le code du pays dans
lequel se situe I’enquéte; les deux cases
suivantes concernent I'année de I'enquéte;
les deux suivantes concernent le lieu pré-
cis de I’enquéte au sein du pays et les
quatre derniéres cases sont destinées a
recevoir le numéro d’identification de
I'individu pendant I’enquéte. Ceci per-
met de réaliser plusieurs enquétes au sein
d’un méme pays ou dans des pays diffé-
rents avec, a chaque enquéte, la possibi -
lité d’inclure jusqu’a 9999 sujets. Grace au
code individu, les modules suivants de
I’enquéte peuvent étre séparés et rester
donc totalement anonymes.

Données démographiques

Cette partie comporte I’ensemble des
données permettant de retrouver un indi-
vidu (I’adresse doit étre définie tres pré-
cisément: localité, préfecture, pays,
téléphone...), ses activités profession-
nelles et la durée de séjour dans la région
de I’enquéte. Pour la question D17, la
définition du milieu urbain/rural peut
varier en fonction des zones d’enquéte: la
définition habituelle en France place le
seuil & 2000 habitants. Bien qu’elle soit
imparfaite, nous proposons d’utiliser cette
définition. En fonction du contexte, cette
définition peut néanmoins étre modifiée.
Différents items ont été regroupés a la
fin de ce module afin de répondre aux
exigences éthiques et de sécurité infor-
matique. Les réponses aux questions “eth-
nie et religion” sont facultatives. Si elles
sont jugées embarrassantes, I’enquéteur
aura la possibilité de ne pas les poser ou
de les poser a la fin de I’entretien.

Dépistage

Il comporte I’ensemble des données per-
mettant d’assurer le dépistage de I'épi-
lepsie. 1l est inspiré du questionnaire de
dépistage recommandé par I'OMS. 1l est
trés important que les enquéteurs qui
assureront le dépistage des sujets suspects
d’épilepsie soient bien sensibilisés et aient
une bonne connaissance des différents
types de crise d’épilepsie. A la fin de ce
module, si une des réponses est oui, le
questionnaire doit &tre poursuivi et le
patient examiné par I’équipe médicale.

Confirmation de I’épilepsie

Ce module doit &tre rempli par un méde-
cin. 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
sur lequel porte I’enquéte est ou sont
lié(s) & une situation particuliére ou a

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 étre poursuivi.

Histoire naturelle de I’épilepsie

Ce module doit permettre de décrire la
variété, I’ancienneté des crises d’épi-
lepsie présentées par le sujet enquété.
Il doit, également, permettre de recher-
cher les facteurs déclenchant ces crises.
La question N1 recherche une épilepsie
active, c’est-a-dire un sujet ayant pré-
senté au moins une crise dans les cing
derniéres années, quel que soit son trai-
tement. La Ligue internationale contre
I’épilepsie a publié dans Epilepsia un
article regroupant la définition de I’épi-
lepsie active, les différentes classifica-
tions des crises, ainsi que les
recommandations pour la réalisation
des études épidémiologiques (1).

Antécédents

Cette section doit permettre la recherche
des antécédents familiaux d’épilepsie ou
d’affections neurologiques ainsi que des
antécédents personnels pouvant expli-
quer cette épilepsie. Les antécédents
personnels recherchés concernent le
déroulement de la grossesse de la mere
du sujet interrogé, sa naissance (accou-
chement), son développement psycho-
moteur, ses affections infantiles, les
séquelles neurologiques imputables a ces
affections et le délai d’apparition de ces
séquelles. La fratrie est définie par tous les
fréres et sceurs nés de la méme meére que
le sujet interrogé. Les liens de consan-
guinité et les antécédents familiaux sont
a rechercher au sein de la méme famille au
sens strict.

Une grossesse sera considérée anormale
si la mére a eu des hémorragies, des
poussées d’hypertension artérielle, des
contractions précoces, une menace d’ac-
couchement prématurée... Un accou-
chement sera considéré comme long s’il
dépasse 12 heures lorsque la mére est pri-
mipare, 6 heures si elle est multipare.
Un enfant est considéré comme préma-
turé dans ce questionnaire si la mere a
accouché avant la 35e semaine d’amé-
norrhée. Le développement psychomo-
teur doit étre apprécié en fonction de I'age
aux différentes acquisitions: position
assise, marche, langage...

Une rougeole est considérée comme sévere
lorsque le sujet a présenté des complica-
tions neurologiques ou pulmonaires. Une
encéphalite est diagnostiquée par I’associa-
tion de troubles de la conscience, de signes

neurologiques focaux et de fievre. Une encé-
phalopathie se présente sous forme de
troubles de la conscience associés a des
troubles neurologiques. Une méningite est
caractérisée par un syndrome méningé asso-
cié & de la fievre. Un coma prolongé est un
coma de plus de 24 heures.

Pour les questions P47 a P49, il faut
rechercher si le sujet est amené a s’occu-
per par ses activités quotidiennes ou pro-
fessionnelles d’animaux, ou si ces animaux
vivent dans le foyer du sujet. La consom-
mation excessive d’alcool est définie par
I’ingestion par jour de plus de 30cl d’al-
cool pur par les femmes et de plus de 40 cl
par les hommes. Sera considéré comme
drogué tout sujet utilisant de fagcon pério-
dique des toxiques illégaux, substances
chimiques naturelles ou synthétiques,
entrainant un état de dépendance phy-
sique et/ou psychique.

Examen clinique

L’état général du sujet est a apprécier par
I’enquéteur; il est défini par: mauvais s’il
existe une perte de poids avec une asthé-
nie entrainant des difficultés dans les acti-
vités 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 a apprécier en fonc-
tion 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 tou-
tefois pas indispensable et le retard peut
étre évalué globalement par le médecin.

Examens complémentaires

Ce module est relativement complexe et
ne doit pas étre considéré comme obliga-
toire ou limitant pour une enquéte. Ce
module est divisé en cing parties: bilan
biologique, neuro-imagerie, bilans élec-
troencéphalographique, sérologique et
microbiologique (si les moyens techniques
le permettent).

Tous les examens para-cliniques qui
auront pu étre réalisés seront codifiés et
pourront étre un apport important dans
la recherche de I’étiologie.

Etiologies
Ce module doit préciser le caractére de
I’épilepsie:
- idiopathique: épilepsie identifiée sur

des éléments électro-cliniques, le plus
souvent héréditaire,



- symptomatique: épilepsie en rapport
avec des lésions cérébrales anciennes
fixées, stables ou non évolutives ou épi-
lepsie en rapport avec une affection céré-
brale en cours d’évolution,

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

Traitements anti-épileptiques

Cette section doit permettre I’évaluation
des thérapeutiques anti-épileptiques, de
préciser le traitement des sujets qu’il soit
traditionnel, médicamenteux classique ou
mixte, la régularité des prises et d’appré-
cier I’efficacité des traitements. Si des
dosages médicamenteux sont effectués,
ces dosages et leurs résultats pourront
étre indiqués dans ce module.
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NDRL : Un exemplaire en francais de ce questionnaire est publié en encart dans ce numéro. Des versions en anglais,
espagnol, vietnamien et arabe sont également disponibles sur notre site internet http://www.pasteur.fr/socpatex




