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PREMIERE PARTIE :

AVANT – PROJET DU

PLAN QUINQUENNAL DE LUTTE CONTRE L’EPILEPSIE
I - PRÉSENTATION GÉNÉRALE DU SÉNÉGAL

I.1 DONNEES DÉMOGRAPHIQUES

Le Sénégal a une population estimée à 9 Millions environ, dont 60 % rurale. Le sexe féminin représente 53,5 % de la population générale. 22,3 % des femmes sont en âge de procréer. Le taux d'accroissement global de la population est de 2,7 % par an. Le taux d'analphabétisme est estimée à 73%. Plus de la moitié de la population a moins de 20 ans. Le pays compte 4 grands groupes ethnolinguistiques: 

-Groupe sahélo-soudanien: Wolof, Lébou, Sereer
-Groupe mandé: Soninké, Diakhanké, Bambara, Mandingue
-Groupe sub-guinéen: Diola, Ballante, Bassari, Bédik, Bainouk, Mandjak, Mancagne
-Groupe Hal Poular: Toucouleur, Peul
La population est inégalement répartie au vu de la densité au Km2. En effet, la région de Tamba qui couvre 30% de la superficie du pays, se retrouve avec une densité de 8 habitants au Km2 alors qu'elle est de 3659 habitants au Km2 à Dakar. Ce constat peut s'expliquer par plusieurs facteurs notamment : l'étendue de la région, la différence des niveaux du développement socio-économique, la persistance de la sécheresse.

Tableau I : Population et Densité par région

RÉGION
POPULATION 1996
POURCENTAGE
SUPERFICIE
HBTS/KM2

Dakar
2 012 304
23
550
3 659

Diourbel
798 054
9
4 359
183

Fatick
588 563
7
7 935
74

Kaolack
996 807
12
16 010
62

Kolda
535 780
8
21 011
34

Louga
779 051
6
29 188
18

Saint-Louis
470 800
9
44 127
18

Tamba
1176 654
5
59 602
8

Thiès
1176 654
14
6 601
178

Ziguinchor
491 434
6
7 339
67

SÉNÉGAL
8573 229
100
196 722
44

I.2. POPULATION ET SYSTEME DE SANTE

Le système de santé publique comprend environ 251 médecins, 597 sages-femmes d'état, 904 infirmiers d'état et 1194 agents sanitaires. Le secteur privé compte 349 médecins. Les neurologues sont au nombre de 9 dans le secteur public et 2 privés ; les neurochirurgiens 6 ; et les psychiatres 12. Le déficit en personnel de santé dans le domaine public est estimé à plus de 1600 agents. 

Le budget de la santé est de 5,75% du budget général, ce qui est loin des normes de l'O.M.S. qui préconise un taux de 9%. Une part importante de ce budget est consacrée aux dépenses de personnel (70% environ). Les pratiques thérapeutiques sont subordonnées aux contraintes de l'environnement ; l'accès au service de santé étant difficile du fait des effets conjugués de l'éloignement et de la cherté des soins et médicaments.

La population théorique par poste de santé est de 18.632 habitants à Dakar, contre 6.466 habitants à Ziguinchor. Au plan national, la population par poste de santé est de 11.163 habitants ; ce qui est proche des normes préconisées par l'OMS (10.000 habitants). Sur la plan de l'accessibilité théorique géographique, les usagers de la région de Dakar ne font que 1,2 Km pour trouver un poste de santé, tandis que ceux de Tamba, Louga, Saint-Louis, et Kolda parcourent respectivement 16,2 Km 12,9, 11,1 Km 10,3 km pour le même motif.

La participation financière des populations : Elle demeure une contrainte à l’accessibilité aux soins de qualité. La tendance de la participation financière des populations à l'effort de santé est à la hausse depuis 1994. En valeur relative, l'augmentation des moyennes par cas (RMC) et des coûts moyens par cas (CMC). Cette augmentation pourrait signifier une plus grande fréquentation des structures et une bonne  disponibilité des médicaments essentiels à la base. Cependant, on note de grandes disparités entre les régions. Les dépenses globales sur les recettes des années 1994-1995 et 1996 représentent respectivement 84,81 et 87%. Dakar comptabilise près de 30% des recettes et des dépenses. Le recours aux liens de solidarité à travers la famille (au sens le plus large du terme), les mutuelles de santé ; comme sttatégie alternative, n’a pas atteint tous les résultats escomptés.

Les autres sources de financement : Parmi les sources possibles de financement, on peut citer notamment les partenaires au développent et les collectivités locales. Ils contribuent dans le domaine des infrastructures, la formation, la prise en charge du personnel, le fonctionnement et l'appui à la supervision. Il est cependant très difficile de chiffrer la contribution des partenaires pour plusieurs raisons. Il en est de même pour les collectivités locales en général même si l'on peut aisément donner la situation de la communauté urbaine de Dakar. Celle-ci a participé pour l'année 1996 au fonctionnement  des structures sanitaires de sa zone de responsabilité à hauteur de 181.950.230 Fcfa. Cette somme a servi à l'achat de médicaments, à l'entretien et au fonctionnement des structures. En plus la commune recrute et paie différentes catégories de personnels. Elle a recruté pour le compte des structures de Dakar 58 agents dont des médecins, des chirurgiens-dentistes. Rappelons aussi les autres ministères (Ministère de l'Intérieur, Ministère des Forces Armées) qui gèrent des structures sanitaires contribuent aussi financièrement dans le secteur de la santé. Cette situation est due en grande partie à la pauvreté des ménages, où la part relative des dépenses en besoins de base (alimentation, eau, électricité, etc..),est importante. Ceci réduit la part allouée aux dépenses de santé et d’éducation. Dans ce contexte, la prise en charge et le suivi psycho-social d’une affection chronique, comme l’épilepsie, devient difficile.

I.3 ORGANISATION ADMINISTRATION ET SANITAIRE DU PAYS

I.3.1 DIVISION ADMINISTRATIVE
Le Sénégal est divisé en 10 régions administratives ; celles-ci en départements à leur tour divisés en arrondissements divisés enfin en communautés rurales, avec respectivement comme autorité administrative locale : un gouverneur, un préfet, un sous-préfet, un président de communauté. La Commune est gérée par une équipe dirigée par un maire. Les domaines d'interventions réservés au Conseil Régional depuis janvier 1997 sont: Santé; Éducation, Environnement, Habitat/Urbanisme, Agriculture, Jeunesse /Sport; Artisanat. Le découpage administratif du pays se résume comme suit :

N°
RÉGIONS
DÉPARTEMT
COMMUNES
ARROND
COMM RUR
VILLAGES

1
Dakar
3
5

2
51

2
Diourbel
3
3
7
32
1172

3
Fatick
3
5
10
35
930

4
Kaolack
3
3
10
41
1992

5
Kolda
3
5
11
43
2202

6
Louga
3
3
11
48
2507

8
St-Louis
3
7
11
28
881

9
Tamba
3
3
13
35
1468

10
Thiès
3
10
10
31
1577


Ziguinchor
3
4
8
25
502

SÉNÉGAL
30
48
91
320
13282

I.3.2 ORGANISATION SANITAIRE 

I.3.2.1 DÉCOUPAGE EN ZONES SANITAIRES
Le système national de santé du Sénégal suit la configuration du découpage administratif en ce qui concerne les régions qui prennent l'appellation de régions médicales. Les départements sont divisés en zones de responsabilité dénommées districts sanitaires pouvant correspondre aux départements dont ils portent alors le nom et en conservent les limites. En résumé, le système de santé se présente sous une forme pyramidale constituée de la base au sommet par les postes de santé (niveau villages, communautés rurales) les centres de santé (niveau communes), les hôpitaux de régions (niveau région) et les Centres Hospitalo-Universitaires (CHU).

Au plan sanitaire, le Sénégal comprend :

- 10 régions médicales (avec un médecin-chef de région, MCR)

- 50 districts sanitaires (un médecin-chef de district MCD

- 53 centres de santé (un infirmier -chef de poste : ICP )

- 768 postes de santés (un infirmier-chef de poste ICP)

- 1384 cases de santé (un agent de santé communautaire ASC).

Tableau III : Infrastructures sanitaires


ENTITÉS GÉOGRAPHIQUES
UNITÉS DE PRESTATIONS

N°
RÉGION 

MÉDICALE
DISTRICT
CENTRES

DE SANTÉ
POSTE

DE SANTÉ
CASES

DE SANTÉ

1
Dakar
8
11
108
16

2
Diourbel
4
4
57
104

3
Fatick
6
6
59
187

4
Kaolack
4
4
72
362

5
Kolda
3
3
62
84

6
Louga
5
5
55
94

7
Saint-Louis
5
4
113
105

8
Tamba
4
4
72
123

9
Thiès
8
9
94
176

10
Ziguinchor
2
3
76
133


SÉNÉGAL
50
53
768
1384

Y compris celui des Parcelles Assainies, dont 37 postes privés catholiques.

On note en terme de couverture passive un médecin pour 13210 habitants, une sage femme pour 6 124 femmes an âge de reproduction et enfant 0-4 ans, un infirmier pour 4570 habitants. La région de Dakar absorbe plus de la moitié des médecins, des pharmaciens, des chirurgiens et des sages femmes. Par contre, en terme de ratio médecin/population, la région de Dakar vient en 5e position après Thiès, St Louis, Ziguinchor et Kaolack. Il n'y pas de chirurgiens dentistes dans les régions de Fatick et Kolda il n'y a pas d'hôpital régional.

I.3.2.2 ACTIVITES DES FORMATIONS SANITAIRES

A/ Morbidité 

Même si l'enregistrement est à améliorer au niveau des hôpitaux notamment, les données disponibles nous donnent une idée du profil épidémiologique du pays.

Les dix premières causes de morbidité sont respectivement le paludisme, les maladies de la peau, les maladies diarrhéiques, les maladie respiratoires, les anémies, la grippe, les affections bucco-dentaires, les maladies de l’œil et les maladies intestinales.

Il faut noter que le paludisme reste la première cause de morbidité quelle que soit la région considérée . Il représente près du tiers des affections (33%).

B/ Mortalité

Le nombre de décès enregistrés au niveau des hôpitaux et des centres de santé reste faible. En 1996, seuls 6% des décès attendus ont été notifiés dans ces structures au niveau des pavillons d'hospitalisation. Toute chose égale par ailleurs, au même titre que la morbidité, et à partir de ces données, un profil de la mortalité peut être dégagé.

Le paludisme constitue la première cause de décès au niveau des structures sanitaires; un peu plus de cinquante pour cent des décès (50,1%) lui sont attribuables. Les maladies diarrhéiques viennent en 2e position avec 11,1% suivies des maladies cardio-vasculaires (7,8%). Il faut noter que parmi les maladies cardio-vasculaires, près du tiers des décès sont attribuables à l'hypertension artérielle. Les maladies respiratoires occupent la 4e place suivies de la rougeole. Pour cette dernière, la plupart des décès sont âgés de plus de 5 ans. Les maladies carentielles (principalement les anémies) viennent en 6e position.

En résumé, nous pouvons rappeler que le paludisme est la première cause de mortalité et de morbidité dans les formations sanitaires avec respectivement 33% et 50% des cas notifiés. Le cas non moins important de la rougeole mérite d'être souligner quand on sait que cette affection fait partie des maladies cibles du Programme Élargi de Vaccination. Cette situation n'est-elle pas le reflet de la faiblesse de la couverture vaccinale qui avait été constatée ces dernières années et est en bonne voie d’amélioration ?

II - L'ÉPILEPSIE AU SENEGAL

L'Épilepsie pose un réel problème de santé publique au Sénégal. La plupart des épileptiques ne sont pas traités du fait des interprétations socioculturelles et de l'insuffisance des ressources humaines et matérielles. Les préjugés négatifs qui entourent la maladie sont des obstacles à la bonne prise en charge des malades, leur épanouissement et leur intégration sociale.

La conférence sur l'Épidémiologie tenue à Marseille en 1968 estime la prévalence de l'Épilepsie en Afrique de 4,8 ( à 40(. Dans une étude effectuée en 1989 sous l’égide de l’OMS, la prévalence de l'Épilepsie au Sénégal était évaluée a 8,3 (. La prévalence cache cependant des disparités régionales. Elle est plus élevée en milieu sub-urbain avec un taux de 12 ( à Pikine. La population sénégalaise est relativement jeune avec plus de 50 % de ses habitants âgés de moins de 20 ans. Il n'y a eu aucune étude d'incidence. Mais celle-ci, à l'instar de ce qui décrit dans le monde est plus élevée aux âges extrêmes de la vie: la petite enfance et le troisième âge. L’épilepsie touche principalement les enfants : 23 % de l'ensemble des épileptiques sont âgés de 0 à 10 ans et l'épilepsie est le premier motif d'hospitalisation chez les enfants avec 31,02 % dans le service de Neurologie de Dakar. Dans la banlieue de Dakar, elle représente 16,1 % de l'ensemble des hospitalisations à l'hôpital psychiatrique de Thiaroye. Un autre pic de fréquence apparaît après 50 ans avec 32 % de l'ensemble des épileptiques en milieu hospitalier Dakarois.

En milieu scolaire, la prévalence est variable selon les localités. Estimée à 21 ( chez les enfants scolarisés de 3 à 10 ans des régions de Dakar et Thiès, elle est plus faible à Saint-Louis avec 2,64 ( dans une population scolaire de 6 à 15 ans. Ces différences pourraient être soit le fait du recrutement, soit le fait de particularités locales. Ceci est lié aux représentations que les parents se font de la maladie: 52% des parents estiment qu'il ne faut pas scolariser  l'épileptique. De plus, l'éviction scolaire est la règle en cas de survenue et répétition des crises épileptiques l'école.

Peu d'enquêtes épidémiologiques ont eu pour cible des groupes privilégiés notamment les femmes enceintes où la prévalence de l'Épilepsie est de 1,05 (. Il n'y a pas de différence statistiquement significative quant à l'apparition des malformations chez les enfants issus de mère épileptique et traitée essentiellement par le phénobarbital et la population générale, d'après les études Dakaroises.

Si en pratique neurologique quotidienne l'épilepsie est le 2e motif de consultation après les céphalées, il reste que l'insuffisance en ressources humaines et matérielles rend sa prise en charge difficile. L'unique service de Neurologie du pays se trouve dans la capitale et son Département d'Électrophysiologie ne complète que 2 appareils d'électroencéphalographie. 

Il y a un ratio de 1 Neurologue pour 1 Million d'habitants au Sénégal. Ce taux, même s'il est supérieur à la moyenne en Afrique au Sud du Sahara, reste largement insuffisant. Le ratio recommandé par l’OMS est 1 Neurologue pour 50.000 habitants. Il n'existe que 3 scanners dans le secteur privé avec un prix supérieur au revenu moyen des populations. Il en existe un dans un hôpital semi-public de la capital. Ce n'est qu'en Avril 2000 que le premier Scanner public a été installé dans le service de Neurologie de l'Hôpital Fann de Dakar.

III - FACTEURS DE RISQUE DE L'ÉPILEPSIE

Dans les pays en voie de développement, du fait de la multiplicité des facteurs étiologiques et du sous-équipement sanitaire, une étiologie spécifique d’épilepsie n'est mise en évidence que dans 40% des cas. Au Sénégal, les facteurs étiologiques des crises épileptiques sont multifactoriels. Ils sont dominés par les infections et parasitoses du système nerveux central, les traumatismes obstétricaux et autres insuffisances de la politique de la Santé reproductive. Il s'y ajoute plusieurs facteurs étiologiques favorisés par les mariages consanguins faisant le lit d’épilepsies génétiquement entretenues.

Au Sénégal, comme dans la plupart des pays en voie de développement, les conditions écologiques favorisent l'émergence de nombreuses maladies infectieuses et parasitaires qui peuvent avoir un retentissement cérébral. Le Sénégal est engagé depuis une décennie dans une politique d'amélioration de la santé de la reproduction et un Programme Élargi de Vaccination (PEV). Ceci découle d'un constat : 53 % des femmes accouchent à domicile sans l'assistance d'un personnel de santé. Le retentissement de la pathologie périnatale se traduit par une anoxie et une ischémie du cerveau entraînant des lésions qui prédisposent à l'Épilepsie.

Les causes infectieuses varient entre 6,8 et 18,75 % et sont dominées par les méningites bactériennes, le neuropaludisme et les encéphalites virales. Certaines affections maternelles cardio-vasculaires, les infections périnatales, la multiparité, l'anémie, la malnutrition, le travail prolongé et les dystocies sont les causes principales de dommage cérébral.

Dans les tranches d'âge supérieures à 50 ans, la pathologie vasculaire est prédominante avec 68,3 % des causes, suivie des infections, des tumeurs cérébrales et des encéphalopathies métaboliques comme le diabète.

Environ 50% des épilepsies sont dites idiopathiques, c'est-à-dire sans causes évidentes ni décelables. Ces épilepsies considérées le plus souvent comme génétiques, sont favorisées par l'endogamie. La consanguinité au Sénégal intéresse 43,02 % des ménages. Une notion épilepsie familiale est retrouvée dans 6,89 à 50 % dans les différentes enquêtes épidémiologiques.

IV - DONNÉES ELECTRO-CLINIQUES

Les premières enquêtes épidémiologiques estimaient la proportion des épilepsies généralisées entre 85 et 100 %, ce qui pose le problème de la détection des épilepsies focales secondaires généralisées. Une enquête dakaroise récente, basée sur la clinique et l'Électroencéphalographie (EEG) avec cartographie, révèle une proportion de 48,02 % d'épilepsies partielles. Dans ce groupe les épilepsies temporales et frontales sont les plus fréquentes. Du fait de la fréquence des manifestations psychiques, ces épilepsies consultent le plus souvent dans les services de Psychiatrie et chez les marabouts et autres sorciers.

Le type de crise est dominé par les crises tonico-cloniques. Peu de manifestations psychiques étaient retrouvées dans les enquêtes épidémiologiques. La grande fréquence des crises tonico-cloniques est liée au fait qu'elles sont spectaculaires, alertant beaucoup plus l'entourage du patient et par conséquent sont plus faciles à diagnostiquer à travers un interrogatoire. Ces crises sont connues des populations et ont des noms assez évocateurs dans les différentes langues locales. 82% de la population manifeste à l'égard des épileptiques des réactions diverses allant de la peur à la tristesse en passant par la pitié.

Les autres formes cliniques de l'épilepsie (absence, myoclonie, psychiques) sont peu connues, posant le problème du recours aux spécialistes. Dans 18 à 37% des cas, l'épilepsie s'associe à d'autres signes principalement des troubles des fonctions supérieures et à une symptomatologie focale déficitaire.

V - PRISE EN CHARGE ET REPRÉSENTATIONS SOCIO-CULTURELLES

A l'instar des autres pays en voie de développement, on estime qu’environ 80 % des épileptiques ne sont pas traités dans les structures sanitaires modernes au Sénégal. Cette situation de fait est liée, outre les difficultés d'accès aux structures sanitaires, à la perception que les populations ont de la maladie. L'épilepsie est présentée comme une manifestation surnaturelle dont le traitement relèverait du tradipraticien.

Chez les Wolofs, groupe ethnique et linguistique majoritaire dans le pays, l'épilepsie serait le résultat d'une rencontre malencontreuse avec les esprits parmi lesquels on distingue: Les esprits des ancêtres (rab, tour), les esprits religieux (Djinné ou Seytané) qu'il faut alors apaiser ou chasser. Cette représentation de la maladie est également prévalante dans les autres groupes ethniques (Pular, Sérer) et sont corrélés avec les noms qui sont donnés à la maladie dans les langues locales: say (en wolof ) (= agitation, être en transe) ; Borogal en Pular (= maladie qui se manifeste comme une force du lion). Perçue comme telle, la prise en charge sera nécessairement mystico-religieuse afin de réconcilier avec son milieu, les esprits ancestraux ou religieux. Les représentations socioculturelles transcendent les barrières sociales. 19 à 42% de la population estime que l'épilepsie est contagieuse.

VI – MOYENS THERAPEUTIQUES

Les médicaments anti-comitiaux disponibles au Sénégal et leurs coûts indiqués en dollars US sont présentés dans ce tableau :

DROGUE


Dosage

Prix public


Prix générique
phenobarbital


10mg



1



0.4.

phénobarbital


50mg



1.02



0.4

phénobarbital


100mg



1.24



0.6

carbamazepine

200mg



8.7



----

phenytoine


100mg



2.18



----

valproate


200mg



8.3



----

valproate


500mg



9.45



----

clonazepam


2mg



8.5



----

diazepam


10mg



6.9



----

diazepam


5mg/ml


6.7



1.24

La quasi-totalité des centres de soins disposent du phénobarbital, de phenytoine et de diazepam injectable. Dans les officines des grandes villes on peut trouver tous les médicaments cites ci-dessus. Les médicaments épileptiques de la ‘’3eme génération’’ ainsi que le valproate injectable ne sont pas disponibles au Sénégal Ce n’est que très récemment (en Mai 2001) que les formes à libération prolongée de la Carbamazepine et du Valproate de sodium ont été introduites au Sénégal.

VII - STRUCTURES EXISTANTES.

VII.1 Une Ligue Sénégalaise conte l’Epilepsie existe depuis 1995. Elle est composée de professionnels de la santé, de patients et leurs familles, de travailleurs sociaux et de bonnes volontés.

VII.2  La Faculté de Médecine existe à Dakar depuis 1917 et a contribue à la formation de plusieurs médecins de l’Afrique de l’Ouest, du Nord et du centre. Le volume horaire dédie à l’épilepsie demeure très faible: moins de 4 heures au total pour les cursus médicaux et paramédicaux.

VII.3 Les services de Neurologie, de Neurochirurgie, de Pédiatrie et de Psychiatrie consultent et hospitalisent des épileptiques. L’épilepsie représente la deuxième raison de consultation/hospitalisation.

VII.4 Des diplômes de spécialisation existent en Pédiatre (depuis 1984), Psychiatrie (1990), Neurochirurgie (1999) et Neurologie (2000).

VII.5 Au Ministère de la Santé, existent un Service d’éducation pour la santé, un Service de la Santé mentale et un Direction de la formation et de la recherche.

VII.6 Des Plans nationaux sanitaires existent dans divers domaines comme : les maladies endémiques, le SIDA, la Tuberculose, la lèpre, l’Onchocercose, le ver de Guinée, le paludisme, le diabète. Un programme Mère et Enfant existe aussi.

VIII - ACTIVITES REALISEES

 VIII.1 Un Cours International d’Epileptologie a été organisé parallèlement au 13e Congres de la ‘’Pan African Association of Neurological Sciences‘’ qui a eu lieu en Mai 1998 à Dakar. Les enseignants venaient de : France, Maroc, Tunisie, Afrique du Sud, Cote d’Ivoire et Sénégal Ce cours a été suivi par des médecins venant de divers horizons : Neurologues, Neurochirurgiens, Psychiatres, Pédiatres et généralistes de plusieurs pays Africains.

VIII.2 Une vidéo-conférence sur les problèmes de épilepsie en Afrique a été réalisé avec succès en Mai 1998 et a relié pendant 2 heures Dakar (Sénégal), Londres (UK) et Varsovie (Pologne) où avait lieu au même moment le Congrès International d’Epileptologie.

VIII.3 Plusieurs émissions Télé et radio, et articles dans les journaux locaux ont été produits à l’intention du grand public depuis 1995. Une interview-documentaire a été réalisée en collaboration avec la chaîne francophone TV5 et a été largement diffusée dans le monde. Chacune de ces actions a eu pour effet de faire consulter pour la première fois des patients qui souffraient de crises diverses depuis longtemps sans savoir qu’elles étaient curables.

VIII.4 Des séminaires ont été organisés à l’intention des enseignants du cycle primaire de l’Académie de Médina ; des infirmières des services de santé de l’église catholique ; et des Assistants (es) Sociaux (les). Des documents didactiques ont été préparés pour son usage dans l’exercice de leur profession.

VIII.5 Des conférences annuelles durant le mois de Mars, sur le cerveau et épilepsie ont été initiées depuis l’an 2000 dans les établissements publics et privés.

VIII.6 Plusieurs Thèses de Médecine et de Pharmacie, ainsi que des Mémoires et Communications ont été présentés.

VIII.7 Une branche régionale de la Ligue a été créée le 4 Août à Thiés. Les autres régions vont faire de même, dans le cadre de la décentralisation.

VIII.8 Dans le cadre de la protection des malades, une action de justice a été introduite auprès de l’Ordre des Médecins et du Procureur de la République contre un charlatan qui, disant avoir bénéficié de dons surnaturels révélés au cours d’un songe, a ouvert une ‘’clinique’’ dénommée ‘’African Medical Epilepsy’’ où il consultait moyennant 10000 à 300000 francs Cfa et délivrait des préparations ‘’anti-épileptiques’’ à base de boissons et de pratiques mystiques.

IX – OBJECTIFS DE LA LUTTE CONTRE L’EPILEPSIE AU SENEGAL
Objectif Général

Lutter contre l'Épilepsie et ses représentations socioculturelles négatives.

Objectifs Spécifiques
- Renforcer les compétences et les capacités des personnels de santé dans la prise en charge 

  de l'Épilepsie;

- Améliorer la prévention et l'accessibilité aux médicaments et aux structures de

  soins;

- lutter, par l'information, l'éducation et la communication, contre les préjugés négatifs qui entourent

  l'Épilepsie.

X – 
LES QUATRE ORIENTATIONS STRATEGIQUES DE LA DEMARCHE

SENEGALAISE

X.1 LA FORMATION
But:


- Décentraliser la prise en charge des Épileptiques;

- Standardiser la prise en charge

- Renforcer les capacités de prévention, de diagnostic et de prise en charge des épileptiques par les personnels de santé

Structure responsable : Commission Recherche et Formation LSCE 

Structures impliquées : Ministère de la Santé Publique et de la Prévention, Ministère de l'Éducation Nationale.

Activités: 

- Formation et recyclage des Médecins Chefs de Région, des médecins de District portant sur l'Épilepsie. 

- Formation et recyclage des médecins et des Infirmiers-Chefs de Poste (ICP) au niveau de chaque région.

- Formation, Orientation et recyclage des Sages-femmes, matrones et accoucheuses traditionnelles et suivi des femmes en grossesse et accouchement.

- Révision des programmes de formation dans les Écoles de formation de la Santé.

Moyens:

- Séminaires -Ateliers Nationaux et Régionaux;

- Élaboration de Fiches et de Manuel de diagnostic et de prise en charge de l'Épilepsie.

X.2 - INFORMATION - ÉDUCATION - COMMUNICATION
But: - Lutter contre les représentations socioculturelles négatives de la maladie.

Inciter les Epileptiques à consulter et se faire traiter dans les structures de Santé.


- Sensibiliser la population sur les perceptions négatives liées à l’épilepsie

Structures Responsables: 

Commission Socio-éducative et d'Information LSCE, Service d'Éducation pour la Santé

Commission Recherche et Formation LSCE.

Partenaires :
Ministère de la Santé




Ministère Éducation Nationale



Structures de Communication

Activités: 

- Conception et Distribution du Matériel didactique

- Émissions radiophoniques, émission télévisuelles avec des Spécialistes, les épileptiques, leurs familles, et les acteurs sociaux intéressés;

- Spots publicitaires;

- Encarts publicitaires et articles d'information dans les journaux.

- Confection et diffusion d'un bulletin d'information en Français et dans les principales langues nationales.

- Formation des Hommes de loi, personnels de police et Sapeurs pompiers sur l'état de la législation dans les autres pays concernant l'Épilepsie.

- Formation des Enseignants (maternelles, écoles élémentaires) aux manifestations de l'Épilepsie, à l'orientation-recours et aux gestes d'urgence.

- Formation des tradipraticiens à la reconnaissance des manifestations de l'Épilepsie et à l'orientation-recours.

- Création d'un site Web;

- Causeries publiques

- Discuter avec les personnels de santé et autres acteurs sociaux, des meilleures stratégies à développer au niveau local pour lutter contre l'Épilepsie.

- Institution d'une Journée Nationale de lutte contre l'Épilepsie;

- Counselling

IX.3 RECHERCHE OPÉRATIONNELLE
But: Améliorer  la prise en charge des malades grâce aux résultats de la recherche

Structures Responsables: 

Commission Socio-éducative et d'Information LSCE, Direction des Etudes, de la Formation et de la Recherche du Ministère de la Santé et de la Prévention.

Commission Recherche et Formation LSCE.

Activités: 

-Étude des connaissances, attitudes et pratiques (CAP) des Personnels de santé sur la maladie épileptique;

- Étude CAP (connaissance, attitude, pratiques) du grand public, des Enseignants, des tradipraticiens sur la maladie épileptique;

- Enquêtes de prévalence de l'Épilepsie dans les consultations des centres de santé , poste de santé et dans les zones d'endémies infectieuses et parasitaires (Paludisme, Bilharziose, Onchocercose, Cysticercose);

- Enquête sur le "treatment gap" et la qualité de vie de l'Epileptique;

- Enquête à partir des registres de consultations

- Etudes perceptuelles sur l’épilepsie au niveau communautaire.

Moyens: 

- Recherches sur le terrain

- Thèses de Médecine et de Pharmacie

- Mémoires

- Publications et communications scientifiques

IX.4 - SOINS

But: 
- Améliorer l'accessibilité aux soins modernes pour les épileptiques;


- Diminuer le coût économique de la maladie;

- Assurer la disponibilité des anti-épileptiques dans les structures de santé.


- Améliorer l’accessibilité aux médicaments essentiels contre l’épilepsie et leur

  disponibilité

Structures Responsables: 

Commission Socio-éducative et d'Information LSCE, Commission Recherche et Formation LSCE, Districts sanitaires.

Activités: 

- Prise en charge de la maladie (diagnostic, traitement, orientation -recours, conseil aux malades et familles).

- Intégrer les 5 médicaments anti-épileptiques disponibles au Sénégal dans la liste des médicaments essentiels de l'Initiative Bamako;

- Diminuer le prix des médicaments anti-épileptiques;

- Approvisionner toutes les branches régionales de la LSCE en médicaments anti-épileptiques dans le cadre de ‘’banques de médicaments épileptiques, pour leur accès plus facile pour les habitants des contrées reculées;

- Suivi et soins gratuits pour les enfants épileptiques des écoles élémentaires.

Moyens: 

- Négociation avec le Ministère de la Santé et avec les firmes pharmaceutiques;

- Achats directs et distribution ou vente (Via une « Banque des médicaments à créer à l’hôpital Fann») des anti-épileptiques par la LSCE.

X - BUDGET

Programmation Budget 5 ans

Période
Personnel
Equipement & Organisation
Activités (IEC, Form°, Recherche)
Total

1re  Année : Projet-Pilote de Pikine
6.637.050
3.265.950
12.220.500
22.123.500

2ème  Année
10.105.000
52.190.000
999.489.000
1.061.784.000

3ème  Année
10.150.000
55.190.000
978.850.000
1.044.190.000

4ème  Année
10.150.000
52.989.000
965.775.000
1.028.914.000

5ème  Année
10.150.000
52.989.000
952.150.000
1.015.289.000

TOTAL
47.237.050
213.623.950
3.908.484.500
4.169.345.500

XI - DIAGRAMME DE GANNT (National, Quinquennal)

ACTIVITES


ANI


ANII
AN III
AN IV
AN V


T1
T2
T3
T4
T1
T2
T3
T4
T1
T2
T3
T4
T1
T2
T3
T4
T1
T2
T3
T4

 I Phase préparatoire ___________________

1.1Plaidoyer institutionnel                         

1.2 Visite site de Pikine avec responsable campagne mondiale

1.3 séances de travail avec équipe cadre de district

1.4 Elaboration du protocole d’étude

1.5 Soumission et acceptation du protocole

1.6 Conduite des enquêtes de base

1.7 restitution résultats

1.8 Validation plan opérationnel

1.9 Mise place bureau de Pikine

1.10 Aménagent locaux

recrutement personnel 

mise en place ressources matérielles (véhicule, outils de gestion et de consultation)


X

X

X

X


X

X
X

X

X

X
X

X

X
X

X
X

X

















DIAGRAMME DE GANNT (Suite)

ACTIVITES


ANI


ANII
AN III
AN IV
AN V


T1
T2
T3
T4
T1
T2
T3
T4
T1
T2
T3
T4
T1
T2
T3
T4
T1
T2
T3
T4

II Phase de développement

___________________

2 formation Recyclage

  2.1 Elaboration des manuels

   (enseignants, personnels médical et para médical, tradipraticiens, élèves, relais

2.2 Tenue séances de formation

2.3 Séances de recyclage

personnels de santé enseignants

2.4 Sensibilisation

  Elus locaux, milieu scolaire, GPF

2.5 Elaboration des supports (posters, dépliants, affiches, brochures)

2.6 Animation TV et Radio

 3 Mobilisations sociales

3.1Organisation des familles des épileptiques

3.2 Création branche décentralisée LSCE et cellule de lutte contre l’épilepsie 

3.3 Organisation de séances de mobilisations sociales dans les quartiers

4 IEC

4.1 Organisation de séances d’IEC dans les services de santé

dans les écoles, avec les GPF

5 Gestion et prise en charge des épileptiques

5.1 Elaboration du programme de lutte contre l’épilepsie dans le cadre des SSP.

5.2 Elaboration d’un guide de prise de prise en charge des épileptiques

5.3 Elaboration d’un guide supervision 

5.4 Mise en place des médicaments générique contre l’épilepsie

5.6 Supervision des activités de prise en charge






X

X

X


X

X

X

X

X
X

X

X

X

X
X

X

X

X

X

X

X

X

X
X

X

X

X

X

X

X
X

X

X

X

X

X

X
X

X

X

X

X

X
X

X

X

X

X

X
X

X

X

X

X

X
X

X

X

X

X

X

X
X
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X

X

X

X
X

X

X

X

X

X
X

X

X

X

X

X
X

X

X

X

X

X

DIAGRAMME DE GANNT (Suite et fin)

ACTIVITES


ANI


ANII
AN III
AN IV
AN V

6 Supervision des activités de lutte contre l’épilepsie

______________________

7 Amélioration des conditions de vie  épileptiques

7.1 organisation des épileptiques en GIE

et Identification des secteurs d’activités 

7.2 Mise en place de mécanismes de financement   de contrôle et d’outils de gestion

8 EVALUATIONS

8.1 Evaluation à mi parcours

8.2 Evaluation finale











X

X
X

X


X
X
X
X
X
X
X

X

XII - INDICATEURS et METHODE D’EVALUATION 

ACTIVITES
INDICATEURS INTERMEDIAIRES (processus)
INDICATEUR DE RESULTAT
Méthode d’évaluation

Formation


An II

40% des personnels de santé formés
70% ont assimilé les objectifs

80% des cibles ont reçu une formation 
Revue documentaire : rapports de formation

Enquêtes CAP

Recyclage
An III, An IV des cibles recyclés
90 % des cibles recyclés
Idem

Sensibilisation
An II 40 des cibles ont une connaissance approprié sur l’épilepsie

An III 50 %, An IV 70 % 
80% des cibles ont une connaissance appropriée sur la maladie et connaissent les mesures à prendre en cas de crise
Enquête CAP



Emissions de Spots TV et de radio: 1 spot tous les 2 mois


An III 80% des prévisions réalisées
100 % de réalisations
Inventaire des outils produits

Séances de mobilisations sociales et de causeries
An III 50% des prévisions réalisées an IV 60%
An V 80 % de réalisations
Compte rendus et document audio visuels

Organisation des familles


An III 40% des cibles regroupées, An IV 60%
An V 80 %
 Revue de Compte rendus et rapports

Séances d’IEC (Ecoles, structures de santé, au sein des GPF)
An III 60 % des activités prévues réalisées, An IV 70%
An V 80 %

70% des cibles ont une connaissance suffisante sur l’épilepsie
Revue des rapports de séances

Enquête CAP

Gestion et prise en charge de épileptiques
An III Augmentation de 20 % des consultant An IV 35%
An V 70%
Revue des registres de consultation

Gestion et prise en charge des épileptiques

An V 70 % des patients sont pris en charge par une personne formée
Revue des registres de consultation

Gestion et prise en charge

70 % des patients reçoivent régulièrement les médicament prescrits par le personnel de santé
Enquête au niveau d’un échantillon de patients

Mise en place de médicaments génériques dans le cadre des SSP
An III au maximum 20 % de cas de ruptures de stock, An IV 15%
An V moins de 10 % de cas de ruptures de stock
Inventaire et revue des outils de gestion de stock

Supervision des activités
An IV 60 % des supervisions réalisées
80 % de réalisations
Revue du planning et des rapports de supervision

Financement des GIE
An IV 30% des GIE Financés et fonctionnels
60 % des GIE financés et fonctionnels
Revue documentaire :

Documents constitutifs des GIE

Enquête au près de bénéficiaires

DEUXIEME PARTIE :

PHASE-PILOTE DE LUTTE CONTRE L’EPILEPSIE DANS LE DISTRICT DE PIKINE, BANLIEUE DE DAKAR
I - INTRODUCTION

Dans le but de tester à petite échelle les méthodologies préconisées, la campagne mondiale contre l’épilepsie a choisi d’initier des projets expérimentaux-pilotes en Argentine, en Chine, au Zimbabwe et au Sénégal, avant la diffusion dans le monde des approches qui auront été adoptées, appliquées et évaluées.

Le district de Pikine a été ciblé par le projet Sénégalais de lutte contre l'épilepsie pour plusieurs raisons :

- l'importance de la population faite en majorité de jeunes (57% < 20 ans).

- la précarité des infrastructures sanitaires 

- la prévalence de l'épilepsie dans cette zone (12 0/00) qui est supérieure à la prévalence nationale (80/00 ; Thèse I THIAM)

II - CADRE DE L'ETUDE

II.1 Données géographiques

La ville de Pikine est située dans le département du même nom distant du centre de ville de Dakar 12 km. La ville de Pikine est située dans la zone des NIAYES. Pikine se trouve dans une zone de dunes et de marécages. Ses bas-fonds humides sont à l’origine des zones d’inondation observées périodiquement à Médina Gounass et à Guinaw Rail. La population de Pikine et environs est estimée à 1 750 000 habitants avec une densité de 15900 environ d'habitants au km2. Sa superficie est de 110 km2. Elle est limitée :

A l'Est : par le Département de Rufisque

A l'Ouest : par le Département de Dakar

Au Nord et au Sud : par l'Océan Atlantique 

Le site du projet-pilote est le District Sanitaire de Pikine (34 Km²): Situé dans le département du même nom, il est limité à l’Est par le District de Mbao, au Sud par la Nationale, au Nord par le District de Guédiawaye et à l’Ouest par le District centre. Sa zone de responsabilité prend en compte Pikine ancien, une partie de Médina Gounass, Guinaw Rail (habitations spontanées), les villages traditionnels de Thiaroye Gare, Thiaroye Kaw, Yeumbeul, Malika et les zones de recasement que sont Thiaroye Miname et Sam Sam.

II.2 Données démographiques

La population totale du District sanitaire de Pikine est de 480.000 habitants. Depuis sa création en 1952, Pikine croit de façon très rapide. A l’origine du phénomène se trouve l’exode rural et celui lié au déguerpissement des populations des quartiers reconnus insalubres de Dakar. A ceci s’ajoute un taux d’accroissement naturel de 6 % associé à l’exode rural. Pikine constitue le cordon ombilical entre le pays et la Capitale. Les enquêtes sur la situation sociale font apparaître que Pikine est une cité dortoir, que sa population est jeune : les moins de 20 ans représentent 57 % de la population.

La densité du nombre d’habitants au Km² est de 12.235 Habitants. Le district de Pikine comporte 105 quartiers avec un nombre de ménages inégalement réparti par quartier. Les femmes en âge de procréer sont de 95.680 et les grossesses attendues se chiffrent à 19.136.

II.3 Données sociologiques

Toutes les ethnies sont représentées et les Ouolofs sont majoritaires avec 45 %. La population musulmane est à 90% avec une forte influence de la tradition. Le Ouolof, langue parlée par tous est le trait d'union qui facilite la cohabitation inter communautaire et les communications entre populations.

Les professions les plus représentées sont :

· Les ouvriers 45%

· Les artisans et marchands  13%

· Les agriculteurs 5%

· Les sans professions ou retraités  26%

· Les professions à revenus plus importants représentés par les fonctionnaires (17%) et les employés de commerce (9%)

Le taux d’alphabétisation des chefs de ménage est faible (40% dont 14% sachant lire et écrire). 38% des enfants scolarisables vont à l’école.

Associations, Groupements, Ecoles : Il existe plusieurs Associations Sportives et Culturelles et Groupements de Femmes, de Jeunes et d’intérêts économiques à Pikine. Les actions qui doivent être mises en œuvre devront se faire par le canal de ces structures qui sont très impliquées dans la vie sociale de la populations. Ils seront les meilleurs relais entre les professionnels de la Santé et les familles et individus.

L’école aussi, à travers les enseignants et les élèves, sera un endroit idéal à partir duquel des messages d’éducation et d’information pourraient être diffusés. Ce qui correspond à une stratégie à ancrage communautaire, qui offre d’énormes potentialités de pérennisation et d’appropriation

II.4 Urbanisation

Dans les quartiers on compte généralement deux types d’habitation en dur :

a) Les cités type HLM où les normes d’hygiène et d’habitat sont collectivement respectées.

b) L’habitat de type précaire où ces normes laissent à désirer.

Schématiquement on note trois zones :

· Pikine ancien : habitat en dur, eau courante dans 40% des maisons, électricité

· Pikine irrégulier : habitat désordonné, 50% des concessions spontanées, avec un manque d’équipements collectifs.

· Le village traditionnel de Malika.

Au niveau de l’assainissement, nous pouvons retenir que 60% des ménages sont approvisionnés par des bornes fontaines. Le réseau d’assainissement (égout) qui existe pour une partie de Pikine n’est plus fonctionnel.

Certaines zones enclavées ne sont pas accessibles au camion de ramassage des ordures ménagères

Cet état de fait a favorisé l’éclosion de certains fléaux tels que : 

· le choléra

· la tuberculose

· le paludisme

· les maladies diarrhéiques

· la malnutrition 

II.5 Situation sanitaire

Sur le plan sanitaire, Pikine dispose d'un poste de santé pour 29.714 habitants.

a) Infrastructures du District : elles sont représentées par :

- 1 centre de santé

- 16 postes de santé

- 3 dispensaires privés catholiques

- 6 maternités

- 6 cases de santé

- 1 infirmerie militaire

- 4 cliniques privées

- 5 cabinets privés

- 5 cabinets de soins

- 10 officines pharmaceutiques privées

- 2 Centres de Promotion et de Réinsertion Sociale (CPRS)

- 1 antenne de service d’hygiène

- La Croix Rouge Sénégalaise

b) Affections les plus courantes :  

Le rapport annuel de 1998, donne 468 516 consultations. Parmi les affections les plus courantes on note : 

· paludisme : 75 508 

· affections respiratoires : 46 642

· maladie de la peau : 32 460

· diarrhée infectieuse : 13 788

· maladie de l’oreille : 13 026

· épilepsie : en référence à la Thèse du Dr Thiam portant sur la prévalence de l’épilepsie estimée à 12 pour 1000, il est possible de prévoir qu’il y a au moins 5.000 épileptiques (environ 5760) dans la population du district de Pikine et au moins 10.000 pour la ville de Pikine.  La répartition par tranches d’âge serait celle-ci :

· 0 à 11 ans   :
08%

· 1  à  4 ans   :
24%

· 5 à   14 ans :
18%

· 15 à 54 ans :
35%

· 55 et plus     :
10%

II.6 Structure actuelle de prise en charge de l’épilepsie dans le district de Pikine

Initiée en 1978 dans le cadre du projet Belgo-Sénégalais de soins de santé primaire en milieu urbain, une structure de psychiatrie sociale sise au centre de santé de Pikine est parfaitement intégrée dans le dispositif mis en place et ayant trait à l’action globale des soins de santé de base. 

A côté, on note l’existence d’un cercle de guérisseurs traditionnels organisés au sein du CCTAS à Yeumbeul et plusieurs tradipraticiens officiant dans le District. 

Depuis octobre 1989, l’absence de véhicule contraint l’équipe itinérante à ses débuts, à une consultation fixe au Centre Dominique.

Résultats : 8 500 patients ont été fichés de 1978 à fin 1999 dont 50% d’épileptiques.

Personnels : Un infirmier psychiatrique et un aide infirmier depuis le départ du dernier psychiatre depuis 1995.
· Des infirmiers chefs de poste initiés à la psychiatrie.
· Des activités de prévention, contact avec les patients, leur famille et la communauté.
· Des travaux de recherche (projet Pikine Kere 1989, 1990 A et 1990 B)
Avantages : Outre de nombreux avantages psychologiques et sociaux, l’accent est mis sur la participation communautaire qui socialise la maladie mentale et génère des économies sur le coût des médicaments. Avec 1.000 francs Cfa (1,5 $), un patient se fait consulter et reçoit un traitement pour 1 mois.

III – DETERMINANTS DU PROBLEME

· Insuffisance de la couverture sanitaire (seuls 10% de la population des patients seraient couverts) ;

· Le treatment gap pour les épileptiques pourrait être estimé selon les constatations actuelles entre 60 et 85%

· Taux de déperdition des malades élevé de 32% (d’après Kere, 1990)

· Insuffisance de formation et de motivation du personnel de santé

· Une structure d’accueil exiguë et sous équipée

· Insuffisance de l’IEC (Information, Education, Communication) sur l’épilepsie

· Croyances et traitement traditionnel prédominant au niveau de la communauté.

· Non-implication des Infirmiers Chefs de Poste dans la prise en charge de l’épilepsie.

· Paupérisation de la population

IV – OBJECTIFS STRATEGIQUES DU PROJET-PILOTE DE PIKINE

IV.1 Objectif général

Améliorer la prise en charge des épileptiques dans le District sanitaire de Pikine, site-pilote de notre Programme expérimental, dans le cadre de la Campagne Mondiale contre l’épilepsie.

IV.2 Objectifs spécifiques:

1. Accroître l’accessibilité des patients aux structures de soins modernes.

2. Améliorer de 60% l’accessibilité et la disponibilité des médicaments essentiels contre épilepsie, notamment le moins coûteux d’entre eux le phénobarbital.

3. Renforcer les capacités du personnel de santé à gérer les convulsions généralisées, les crises non convulsives, les principales attaques partielles.

4. Améliorer le niveau de connaissance sur l’épilepsie et les attitudes requises des guérisseurs, des enseignants et de leurs élèves, les ASC (Agents de Santé Communautaire), les relais.

5. Améliorer l’information des personnes qui ont l’épilepsie et leur famille sur la maladie.

6. Promouvoir au sein du grand public une prise de conscience sur l’épilepsie et combattre les préjugés à l’endroit des personnes qui ont l’épilepsie.

7. Renforcer la gestion actuelle des pratiques (consultation, ordonnance, rendez-vous) des patients épileptiques.

8. Réduire les fardeaux  socio-économiques et professionnels auxquels sont confrontés les épileptiques (activités génératrices de revenus, relations patron – employés).

9. Réduire l’abandon scolaire des élèves épileptiques

V - STRATEGIE
La durée de ce projet est prévu pour 15 mois.

Une approche multidisciplinaire et multidimensionnelle sera utilisée pour évaluer les services disponibles pour les épileptiques et s’assurer de leur prise en compte à moyen terme dans les structures de soins du district de Pikine. Pour cela, la stratégie comprendra :

· Une phase préparatoire

· Une phase de recherche opérationnelle de départ (analyse situationnelle)

· Une phase d’interventions

· Une deuxième phase de recherche utilisant les mêmes outils que dans la première recherche.

V.1 La phase préparatoire
1) Elle a consisté en la prise de contact avec les autorités politiques et sanitaires du pays et du district de Pikine. Ce qui a été fait au cours d’une audience que le Président de la République et le Ministre de la Santé ont accordé au Bureau de la Ligue Sénégalaise contre l’épilepsie en Avril 2000. Le Ministère de la Santé a donné des instructions à la Direction de la Santé dans ce sens pour qu’elle assiste la LSCE dans ses différentes démarches.

2) Une visite du site a eu lieu a plusieurs reprises de la part de la LSCE et d’un délégué de la Global Campaign against Epilepsy, venant de Londres en Février 2000.

3) Des séances de travail ont aussi eu lieu avec l’équipe sanitaire et socio-éducative du District sanitaire de Pikine.

4) L’étape suivante sera la définition finale, après sa conception qui a fait l’objet de réunions internationales, des différents outils de la recherche opérationnelle : protocole, et questionnaires. 

5) La détermination du budget.

6) L’acceptation du protocole par la Commission Recherche et Ethique de la Faculté de Médecine, de Pharmacie et d’Odonto-Stomatologie de l’Université de Dakar.


V.2 Les indicateurs mesurés de processus et de résultats

Un certain nombre d’évaluations seront nécessaires pour quantifier, un an plus tard, l’effet des interventions faites après l’obtention des résultants de l’enquête préliminaire. Ces variables sont:

· Le nombre de maladies traités ;

· Le nombre de personnes sensibilisées/formées/éduquées parmi celles ciblées ;

· Le nombre de productions audiovisuelles;

· La quantité de médicaments antiépileptiques et leur prescription ;

· Les changements constatés en termes de connaissance, attitudes et pratiques chez les membres du personnel sanitaire, social, enseignant, autres collectivités et population générale.


V.3 La phase d’interventions

Elle consistera en :


- Renforcement des services (consultations, registre, médicaments, carnet du patient, suivi des patients ;)


- Formation du personnel de soins ;


- Information et éducation du grand public


- Intégration avec les autres programmes de santé

VI - ACTIVITES

- Contact avec les autorités nationales ;

- Contact avec les autorités locales ;

- Elaborer et finaliser le protocole et les questionnaires ;

- Créer au niveau du District une branche locale de la Ligue Sénégalaise de Lutte contre l’Epilepsie, avec des supports de recommandations et un groupe de professionnels ;

- Evaluer les connaissances, les attitudes et les pratiques relatives à l’épilepsie au sein :

· Des professionnels de santé ;

· Des patients et du grand public en général (grand public) ;

- Evaluer la qualité de vie et de prise en charge des patients épileptiques ;
- Développer un modèle de gestion de l’épilepsie en terme d’identification, de traitement, de prévention, de formation et de recherche ;

- Traiter à temps et efficacement les convulsions fébriles ;

- Recycler l'ensemble des médecins du département de Pikine sur l'épilepsie, ses facteurs de risque, les syndromes épileptiques et la prise en charge de la maladie ;

- Former le personnel paramédical du département de Pikine à la prise en charge immédiate des convulsions fébriles, de l'état de mal convulsif et de l’épilepsie et à les référer aux structures spécialisées ;

- Former les tradipraticiens à reconnaître les manifestations de l'épilepsie et à les référer aux structures de santé modernes ;

- Elaborer un calendrier mensuel de supervision au niveau des structures de santé, des structures privées et des relais communautaires ;

- Elaborer un carnet de surveillance des patients épileptques ;

- Améliorer la prise en charge des femmes en grossesse et au cours de l'accouchement par la formation des accoucheuses traditionnelles;

- Former les enseignants et les élèves à avoir des représentations plus positives de la maladie épileptique ;

- Créer un cadre de concertation avec les guérisseurs.

VII - METHODOLOGIE


VII.1 Type d’étude : il s’agit d’une étude transversale prospective qui sera menée dans le District sanitaire de Pikine. Elle va associer des méthodes quantitatives et qualitatives, conformément aux objectifs et aux résultats attendus.

L’Etude de base est du type quasi expérimental, consistant à mener d’abord une revue documentaire à partir des dossiers de malades épileptiques colligés sur le registre existant ai niveau du District sanitaire de Pikine. Une enquête quantitative rétrospective permettant d’(identifier les sujets à enquêter, les aspects electro-cliniques thérapeutiques et psycho-sociaux.

Une enquête qualitative permettra d’explorer les aspects relatifs aux CAP et certains déterminants socio-culturels.


VII.2  Populations d’étude

Elle concerne :

- Des malades épileptiques connus

- La population générale de la zone d’intervention, incluant le personnel enseignant, les élèves et les tradipraticiens

- Les personnels de santé

Les études sont destinées :

· Au personnel de santé (moderne et traditionnel) pour les enquêtes CAP du Personnel

· A la population générale pour Prévalence et CAP:.

· A 1/10 des 5000 épileptiques minimum supposés dans le District, soit 500 personnes pour les enquêtés sur la « qualité de vie »

· A toutes les structures modernes de soins pour l’enquête « services de santé ».

VII.3 Echantillonnage – échantillon 

· Les épileptiques

Une étude menée à Pikine par la neurologie (Dr Thiam, 1989) a trouvé une prévalence de 12(.

En utilisant la formule d’échantillonnage de EPI info version, avec un degré de précision de 5%, pour p= 12(, la taille de l’échantillon est estimée à 1497 malades à enquêter. Le type quasi expérimental d’étude nous permet avec un choix raisonné de mener le travail sur 50% de cet échantillon soit 749 épileptiques. Minimum 500.

· Au niveau de la population générale

Les personnes à enquêter auront au moins 18 ans et plus.

La taille sera estimée en fonction de cette proportion dans la distribution de la pyramide sanitaire et de la répartition à Pikine. La taille finale de la population sera déterminée selon la formule N = Z2.pq / e2 avec :

Z = valeur de l’écart réduit pour un risque d’erreur donné; 

p = prévalence attendue de réponse de la population ; q = 1 – p ; e = degré de précision.

Pour un risque d’erreur de 5%, alors Z = 2 ; p = 50% ; e = 5% ; la taille de l’échantillon sera avec une majoration de 10% constituée de 400 ménages. Mais, pour atteindre le maximum d’enquêtées, ce nombre sera multiplié par 5 soit un échantillon de 2000.

30 quartiers seront choisis au hasard parmi ceux ayant au minimum 100 ménages. Ainsi, dans chaque ménage, sera interviewé soit le chef de ménage soit sa femme ou son enfant.

· Les enseignants

Avec la même démarche que pour les services de santé, les institutions scolaires de Pikine seront répertoriées. Connaissant la proportion des enseignants au niveau national, et le nombre exerçant à Pikine, la taille de l’échantillon sera calculée en fonction de ces paramètres. Mais, par un choix raisonné, nous prendrons 50% avec un pas de sondage de 2 dans chaque établissement scolaire (faire la liste des enseignants par ordre alphabétique et choisir 1 sur 2 en se basant sur la liste).

· Les élèves

L’enquête sera menée dans les écoles où les enseignants ont été ciblés.

Le nombre d’élèves à enquêter dans chaque structure sera rapportée au coefficient de proportionnalité des élèves de Pikine par rapport aux données nationales.

Le choix sera porté sur ceux étant du niveau CM1 et CM2. On tiendra aussi compte de la répartition selon le sexe.

· Les tradipraticiens ;

La taille sera estimée en fonction du recensement donné par l’association des guérisseurs. Une proportion de 50% parmi eux sera enquêtée.

· Au niveau du personnel de santé

L’ensemble des structures de santé pertinentes de la zone d’intervention seront identifiées, le profil des personnes à enquêter précisé au niveau de chacune de ces structures.

La taille de l’échantillon sera déterminée pour chaque type d’agent de santé selon le coefficient de proportionnalité de leur distribution au niveau national.

Choix des unités statistiques.

Les bases de sondages permettant de recenser et de mener l’échantillonnage seront utilisées et au besoin réactualisées.

· Identification des épileptiques.

Ils seront choisis sur les registres ou dossiers de malades suivis dans le centre de Pikine.

Ils seront numérotés et le choix se fera par sondage aléatoire simple.

· La population générale

A partir de la liste des ménages, les cibles seront identifiées par sondage à 2 degrés.

Le choix des quartiers au premier degré et le choix des ménages au 2è degré et dans les ménages permettront d’identifier les sujets.

· Les instituteurs et les élèves

Sondage à deux degrés : liste des structures scolaires, liste des enseignants et des élèves, puis choix aléatoire après numération.

· Les tradipraticiens

Ils seront choisis par sondage aléatoire simple à partir des listes disponibles, jusqu’à épuisement de l’échantillon.

· Le personnel de santé.

Après stratification selon les profils, en fonction des coefficients de proportionnalité de leur distribution selon les postes, les sujets à enquêter seront choisis de manière raisonnée jusqu’à épuisement de l’échantillon.


VII.4 Déroulement des enquêtes

Les enquêteurs seront sélectionnés et formés. Après avoir pré-testé les outils, les questionnaires seront multipliés et distribués. Les enquêtes se dérouleront entre le 15 Septembre et le 15 Décembre 2001 au plus tard. Les réponses aux questionnaires seront contrôlés et saisis sur Epi-Info, version 6.04, au fur et à mesure de la collecte des données pour une étude descriptive et analytique, avec une précision de 5%.


La collecte des données : elle sera faite sur la base de questionnaires comportant des questions fermées et semi-ouvertes qui permettent de collecter des données relatives à la morbidité, aux CAP et aux aspects liés au traitement et à ses effets. Voir Annexes.


La saisie et l’analyse des données : Elles se feront à l’aide d’un micro-ordinateur comportant le logiciel Epi-Info 6.04 pour le calcul des fréquences, moyennes et la comparaison de variables. L’intervalle de confiance est fixée à 95%.

VII.5 Stratégie et Cycle du projet

Il s’agit de préparer, en considérant Pikine comme un ‘’laboratoire’’ la mise en œuvre, à moyen terme, d’un projet de (5 années). Il aura un cycle classique en trois phases :

· 1 Phase d’Evaluation Ex Ante 

Elle correspond à la phase d’identification des besoins, de formulation de la problématique et d’élaboration de protocole de mise en œuvre.

Durant cette phase des études de base (baselines) seront menées par le biais d’enquêtes qui permettront de valider le plan opérationnel du projet.

Cette phase préparatoire a une durée de 15 mois. Elle constitue une étape capitale dans la mesure où elle conditionne en grande partie les phases qui lui succèdent.

· 2 Phase de développement

Ce sera la phase de mise en œuvre du plan opérationnel proprement dit.

Elle va concerner l’essentiel des activités qui ont donné la raison d’existence de ce projet.

Ces activités concernent :


La formation et le recyclage


Le plaidoyer au niveau des institution (à Pikine, au niveau des Ministères…)


Les activités de sensibilisation et de mobilisation sociale


Les activités d’IEC


Les activités de supervision et de prise en charge appropriée des épileptiques


La mise en place du dispositif permettent l’accessibilité des anti épileptiques ;


La création du cadre de concertation des guérisseurs 


La mise en place des ressources nécessaires pour l’exécution des activités

Les activités sont spécifiées et planifiées dans le « GANNT CHART », les indicateurs et les méthodes d’évaluation sont identifiés et joints en annexe.

Cette phase va se dérouler au delà des 15 mois de préparation elle va s’étendre jusqu’à la 5è année. Cette phase sera précédée par une revue à mi parcours.

· 3 Phase d’Evaluation Ex Post

Elle est la phase terminale du projet, elle est essentiellement constituée de l’évaluation finale et éventuellement la conceptualisation d’un protocole de rallonge du projet.

VIII - RÉSULTATS ATTENDUS

- Au moins 60% des épileptiques reçus dans les formations sanitaires sont pris en charge conformément aux directives des perspectives nationales de lutte contre l'épilepsie.

- Au moins 60% des parents prennent en charge à domicile leurs enfants épileptiques conformément aux directives du programme national de lutte contre l'épilepsie.

- Connaissance par au moins 60% de la population, après IEC, d’au moins 3 principaux facteurs favorisant l'épilepsie, de la non contagiosité de cette maladie, de l'importance d'une bonne observance du traitement médical.

- Diminution significative de la morbidité grâce à une action efficace et synergique des différents acteurs de ce programme sur les facteurs favorisants 

- Augmentation de 60% de la fréquentation de structures de santé, par la population épileptique du district sanitaire de Pikine.

IX - STRUCTURES IMPLIQUEES
· Ministère de la Santé et de la Prévention,

· Ministère de la Famille et de l'Enfant,

· Ministère de l'Éducation Nationale,

· Ligue Sénégalaise Contre l'Épilepsie,

· Département de Neurosciences du CHU de Fann (Neurologie, Psychiatrie, Neurochirurgie),

· Districts Sanitaires de Pikine,

· Institut de Pédiatrie Sociale,

· Institut Santé et Développement de la Faculté Médecine et Pharmacie Université de Dakar,

· Centre de soins traditionnels,

· Académies scolaires de Pikine,

· Ecoles et instituts coraniques du département de Pikine,

· Associations Sportives et Culturelles du département de Pikine,

· Mairies d'arrondissement du département de Pikine,

· Organisations Non Gouvernementales intervenant dans les domaines de la Santé et de l'Éducation,

· Associations Sportives et Culturelles et Groupements socio-économiques.

X - DEFINITIONS OPERATIONNELLES DES TERMES UTILISES
Epilepsie active : Quelqu’un ayant présente au moins deux (2) crises non provoquées, quel qu’en soit la présentation clinique, durant les 5 années précédentes.

Crise non provoquée : crises épileptiques dont le déclenchement n’est pas associée a un facteur déterminant ou aggravant connu (iatrogène, toxique, fébrile, traumatique, cérébro-vasculaire, métabolique, infectieux ou tumoral).

Convulsion épileptique: forme primaire ou secondaire généralisée tonico-clonique associée ou non a d’autres types de crises.

Epilepsie : perte brève de conscience avec ou sans survenue d’automatismes chez une jeune personne qui a présente, au moins deux (2) fois des signes similaires.

Crises Partielles : tout signe de survenue brève, répétée et paroxystique moteur, sensitif, cognitif, comportemental ou végétatif, survenant avec ou sans perte de conscience, et précédent ou non une crise épileptique convulsive ou une absence.

XI – RESSOURCES HUMAINES

- Unité de Coordination de la Ligue sénégalaise contre l’épilepsie: chargée de l'administration et de la gestion du projet, d’élaborer le cahier de charges, veiller à une bonne coordination de l'ensemble des activités régionales, nationales et internationales. Elle évalue le projet dans ses différentes étapes et comprend:

· un Coordonnateur National

· deux Coordonnateurs du projet

· des chercheurs principaux

· des Responsables de :

- l’IEC et mobilisation sociale

- Ressources Financières

- Formation

- Recherche

- Unité de Coordination du District de Pikine, chargée du suivi et de l’exécution locale du projet. Composée de :


- Un Coordonnateur


- un Conseiller technique (Médecin-Chef)


- des superviseurs et facilitateurs


- une secrétaire


- des enquêteurs

- Consultants : auxquels sera fait appel chaque fois que besoin sera :


- Statisticien-démographe


- Epidémiologiste


- Sociologue


- Psychologue


- Economiste


- Spécialiste en Communication


- Chercheurs associés


- Institut de Pédiatrie Sociale

XII – CONSIDERATIONS ETHIQUES

L’avis du Comité Recherche et Ethique de la Faculté de Médecine, Pharmacie et Odonto-Stomatologie sera requis. Le consentement éclairé des sujets (pour les adultes) ou des parents (pour les mineurs de moins de 18 ans) à participer à l’étude est à obtenir partout. La confidentialité des données devra être garantie.

Les personnes chez qui l’épilepsie sera diagnostiquée, devront bénéficier du suivi médical

XIII - DUREE DE L’ETUDE ET CHRONOGRAMME

Janvier 2001 à Août 2001
- Élaboration de protocole 

- Correction de protocole

- Avis Comite Ethique

- Formation des enquêteurs

Septembre 2001 - Octobre 2001
- Enquête sur le terrain

- Recueil des données 

Octobre 2001 – Février 2002
- Saisie et analyse des données

- Rédaction du rapport 1

- Diffusion de résultats

- Préparation des interventions

Novembre 2001 – Juin 2002

Exploitation des résultats (interventions) :

· activités de formation d'éducation et de sensibilisation

· activités de prise en charge des malades

· renforcement des services

· suivi des patients

Juillet 2002 – Août 2002
2e Enquêtes sur le terrain

Recueil des données 

Septembre 2002 – Novembre 2002

Saisie et analyse des données

Rédaction du rapport n° 2, mémoires et thèses.

ACTIVITE


BUDGET

1/ Elaboration et Multiplication Protocole et Questionnaires
750.000
J

X
J

X
A

X
S
O
N
D
J
F
M
A
M
J
J
A
S
O
N

2/ Aménager des locaux fonctionnels (2) au niveau du Centre de Santé
1.250.000


X
















3/ Equiper les locaux aménagés

Doter le centre de santé en outils de gestion
100 000


X
















4/ Mettre en place au niveau du District une branche locale de la Ligue Sénégalaise Contre l’Epilepsie
340.000


X
X















5/ Former les membres de l’équipe de supervision

Equiper le District en matériel didactique 

Former les ICP (publics et privés) du District.(25)
P. mémoire 


X
X















6/ Formation 

Enquêteurs
   517 500


X
















7/ Réaliser une enquête sur les connaissances attitudes et pratiques relatives à l’épilepsie chez :

- les professionnels de santé 

- le public en général
849 000

849 000


X
X















8/ Visiter les structures sanitaires afin d’évaluer la gestion actuelle de l’épilepsie
75.000

X
X
X















9/ Enquête sur les offres de services pour l’épilepsie 
452 000



X















10/ Réaliser une enquête sur la qualité de vie et les condition de santé des épileptiques
645 000



X
X














11/ Recenser :

- les Epileptiques

- et les guérisseurs résidant dans le District




X
X
X













12/ Assurer  IEC au sein de ces structures 
375.000






X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X

13/ Organiser des séances de mobilisation Sociale trimestrielles au niveau des zones polarisées par le poste de santé
3 000 000






X
X
X
X
X
X
X
X
X
X



14/ Animer une émission bimensuelle à Radio Oxygène et Sud Banlieue
1 446 000







X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X

ACTIVITES


BUDGET

15 /Intégrer la prise en charge de l’Epilepsie dans le cadre de l’action générale des soins de santé primaire
750 000





X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X

16/ Confection et distribution carnet du patient
1.800.000






X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X

17/ Manifestations populaires
750 000









X
X
X
X
X
X
X
X
X

18/ Réaliser un Documentaire de 26 min
750.000









X
X
X
X
X





19/ Confection T ShirtS, Banderoles et calendriers
1.000.000








X
X
X
X
X






20/  Confection et distribution dépliants sur l’épilepsie publics, enseignants, écoles
600.000









X
X
X
X
X
X
X
X
X

21/ Organiser les familles des épileptiques au sein de comités de lutte contre l’épilepsie gravitant autour des Postes de santé
450.000










X
X
X
X
X
X
X
X

22/ Impliquer les Enseignants dans la mise en place et le fonctionnement de lutte contre l’épilepsie 
450.000










X
X
X
X
X
X
X
X

23/ Installer au niveau de chaque IDN des cellules de lutte contre l’Epilepsie 
550.000










X
X
X
X
X
X
X
X

24/ Superviser mensuellement les structures de santé du District (publiques et privés ) les cellules de lutte contre l’Epilepsie au niveau des IDN (Education ) les relais communautaires et les cellules de lutte contre l’Epilepsie au niveau de la communauté 
1 200 000










X
X
X
X
X
X
X
X

25/ Tenir mensuellement des réunions de suivi 
95.000

X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X
X

26/ Tenir des réunions trimestrielles avec les tradipraticiens prenant en charge des Epileptique
700 000

X


X


X


X








27 / 2ème enquête
2.795.000



















28/ Analyse des résultats




















29 2e gestion des résultats




















30/ Rédaction
360.000



















CADRE LOGIQUE  (LOGICAL FRAMEWORK)

ACTIVITES


IOV
MV
HYPOTHESE

Plaidoyer institutionnel
Rencontres et visites menées, personnes ressources identifiée
Rapports de visites

Et comptes rendus
Niveau de prise de conscience et de motivation

1.1 Visite site Pikine

Séance de travail avec équipe cadre
Idem
Idem
Idem

1.2 Visite site Pikine

Séance de travail avec équipe cadre de district
Idem
Idem
Idem

Elaboration protocole et acceptation
Protocole élaboré planning disponible
Document de projet
Acceptation par le comité d’éthique

Mise en place bureau décentralisé de LSCE
Infrastructures identifiées et disponibles ressources humaine disponibles avec une volonté de participation
Locaux disponibles

Structures de fonctionnement identifiées

Rapports
Disponibilité de locaux

Degré de motivation des personnes impliquées

Mise en place de Ressources
Ressources humaines et matérielles disponibles et mise en p^lace
Rapports et inventaires


Finances mobilisées

Approvisionnement dans les délais






Formation et recyclage






Elaboration des manuels
100% des manuels prévus élaborés 
Manuels disponibles
Délais de confection

Manuels adaptés au contexte

Tenue des séances
90% des cibles formées
Rapports de formation
Motivation des cibles

Absentéisme






Sensibilisation




Tenue de séances de sensibilisations de cibles
80% des cibles ont une connaissance appropriée de l’épilepsie
Rapports d’activités

Enquêtes CAP
Motivation des cibles et des formateurs

Disponibilités

Diffusion d’émissions radio et TV
100% des diffusions prévues réalisées
Supports audio et audio visuels disponibles  
Délais et disponibilité des station d’émission

Confection de posters et de dépliants 
100% des prévisions réalisées
Posters et dépliants disponibles et mis à la dispositions de personnes ciblées
Délais de confection

Messages adaptées

Mobilisations sociales






Organisation des familles des épileptiques
Structures crées

Personnes ressources identifiées
Compte rendus et rapports
Motivation et prise de conscience

Organisation de séances de mobilisations sociales au niveau des quartiers


80% des prévisions réalisées
Compte rendus documents audio visuels
Disponibilité des populations

Temps

CADRE LOGIQUE (suite)

ACTIVITES : IEC


IOV
MV
HYPOTHESE

Tenue de séance d’IEC sur l’épilepsie dans les structures de santé

_________________

Causeries dans les Ecoles, avec les GPF

__________________

Gestion et prise en charge des épileptiques

__________________

Elaboration des manuels de prise en charge

__________________

Mise en place des anti épileptiques génériques

Supervision des activités de prise en charge

Amélioration des conditions de vie des épileptiques

Mise en place des  GIE

Financement des activités des GIE


80% des séances prévues réalisées

__________________

85% des séances prévues réalisées

_________________

Manuels disponibles

100 % des prévisions réalisées

_________________

Médicaments disponibles

Moins de 10% de cas de ruptures de stock dans les structures concernées

80% des supervisions prévues réalisées

Guides de supervision élaborées

__________________

Structures mises en place et domaines d’activités identifiés 

Activités en cours de réalisation
Compte rendu

__________________

Compte rendus

__________________

_________________

Manuel mis à la disposition des personnels de santé

Inventaire

Outils de gestion des stock

Guides à la disposition des agents superviseurs

Rapports de supervision

__________________

Compte rendu et rapports

Documents constitutifs

Rapports et outils de gestion 


Disponibilité des cibles

__________________

Idem

__________________

__________________

Délais

opérationnalité

__________________

Disponibilité dans les structures centrales de commande

Accessibilité financière

Charge de travail des superviseur

Collaboration des malades et des familles

__________________

Supports techniques aux groupements

Capacités économiques de départ

Fonds disponibles et mobilisables

Mise en place d’outils de gestion et de suivi



XIV - BUDGET

Programmation Budget 15 mois

Période
Personnel
Equipement
Fonctionnement
Total

1r  Trimestre
1.327.410
3.000.000
3.220.500
7.547910

2ème  Trimestre
1.327.410
65.950
2.250.000
3.643.360

3ème  Trimestre
1.327.410

2.250.000
3.577.410

4ème  Trimestre
1.327.410
200.000
2.250.000
3.777.410

5ème  Trimestre
1.327.410

2.250.000
3.577.410

TOTAL
6.637.050
3.265.950
12.220.500
22.123.500

Le budget prévu pour la réalisation, en 15 mois, du projet-pilote sur le site expérimental du District sanitaire de Pikine est estimé à 22.123.500 Francs CFA (soit, actuellement 31.000 dollars US), non pris en compte les besoins médicamenteux et éventuel(s) véhicule(s) de liaison.

Sa gestion se fera dans le cadre du fonctionnement prévu dans le règlement intérieur de la Ligue Sénégalaise contre l’épilepsie. Celui disposant d’un compte bancaire domicilié dans les Livres de l’agence Point-E de la Société Générale de Banques au Sénégal (SGBS), les décaissements ne sont possibles qu’après avis du Président de la Ligue et signature du Trésorier Général.

Il est prévu :

1) l’institution d’une indemnité de recherche qui sera allouée en deux tranches (Septembre 2001 et Juillet 2002) aux 5 chercheurs principaux : 100.000 Fcfa à chaque fois, soit 200.000 au total pour chaque chercheur principal.

2) L’institution d’un forfait mensuel pour les 2 Coordonnateurs principaux du projet (Dr Thiam : 75.000 ; Dr Boissy : 60.000), du Coordonnateurs Pikine (Mr Paul Dia : 60.000) et de Secrétaire Pikine (50.000).

3) Un système de per-diem pour les membres de la Ligue (20.000) qui auront à officier dans le cadre de ce projet, en fonction des activités menées et de déplacement ; pour les enquêteurs (10.000), les superviseurs (15.000) et les consultants (25.000).

XV - 
EQUIPEMENT

LOGISTIQUE

1 Voiture de supervision 4x4

1 ordinateur (desktop) + imprimante + onduleur

1 labtop (ordinateur portable)

Fournitures de bureau

MATERIEL DIDACTIQUE

Téléviseur + magnétoscope 

Retro projecteur + transparents

Tableau Flip Chart + Papier

1 Appareil photo numérique

1 Appareil EEG portatif + batterie autonome

MATERIELS CONSOMPTIBLES

Registre

Fiche d’observation 

Fiche de guidance 

Carburant

Papier

Encre

Matériels d’enquête

Carnet du patient

Pellicules photos

Disquettes

Papier EEG
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ANNEXES 1 : QUESTIONNAIRES
Questionnaire 1 : qualité de vie

Les variables d’étude

1. Les caractéristiques socio-démographiques. 


Age


Sexe :        M:/__/         F:/___/


Nombre d’année de scolarisation ( niveau de scolarisation) :


Ethnie


Profession 


Statut matrimonial


Adresse

2. Traitement

Date de la première crise :mois:/______/   Année:/_____/
Date de la première consultation: mois/_______/    Année:/________/

Si traitement médical, qui l’a prescrit?

-
Infirmier d’état ( ou l’infirmier chef de poste):/___/

-
Médecin généraliste:/___/

-
Médecin psychiatre:/___/

-
Médecin neurologue:/____/

-
Autres (à préciser) : /____/


Lieu de prescription ?

-
Poste de santé

-
Hôpital

- Autres (Préciser)


Moyens et méthodes diagnostiques utilisés 
           moyens diagnostiques

-
Examen neurologique

-
Examen psychiatrique

-
Entretien avec le patient 

-
Entretien avec la famille

-
EEG :

-
autres (à préciser) :

3. Effets immédiats du traitement

3-1 sur la crise 

-
absence de crise depuis le traitement

-
persistance des crises

Si persistance, 

- fréquence des crises :  jour:/__/       semaine:/__/       mois:/__/        année:/__/ 

- nombre :   1 fois         2 fois          3 fois           autres ( à préciser)

3-2
- effets secondaires

-
absence

-
perte de mémoire

-
somnolence

-
toxidermie

-
association ( à préciser)

-
autres ( à préciser)

4. Impact du traitement sur le plan socio – économique

4-1 – Sur le plan professionnel


sur le travail

- Aucun effet

- absentéisme ( Activités professionnelles effectuées le mois dernier ):

-
n’a pas travaillé le mois dernier

-
nombre d’heures de travail inférieur à 10 heures 

-
nombre d’heures de travail compris entre 10 et 20 heures

-
nombre d’heures de travail compris entre 20 et 30 heures

-
nombre d’heures de travail supérieur à 30 heures


sur les ressources financières

-
aucun effet

-
diminution ( à préciser le montant)

-
augmentation ( à préciser)

-
perte totale des ressources

-
autre ( à préciser )


sur la formation 

-
aucun effet 

-
réduction du nombre d’heures de formation ( à préciser)

-
arrêt total de la formation 

-
autres ( à préciser)


Type de formation reçu le mois dernier

-
formation académique

-
formation professionnelle

Projet de travail

-
Oui

-
Non

-
Si oui : 

- j’ai déjà élaboré un plan de travail   

- pas encore élaboré


Possibilité de voyager seul le mois passé

-
oui

-
non


 Plan de carrière   

             - suspendre à cause de l’épilepsie

- Changement d’emploi 

     oui

     non

-
Conserver même emploi avec réduction des heures de travail :

        n’a pas travaillé le mois dernier

        nombre d’heures de travail inférieur à 10 heures

        nombre d’heures de travail compris entre 10 et 20 heures

        nombre d’heures de travail compris entre 20 et 30 heures

        nombre d’heures de travail supérieur à 30 heures

4.2- Sur le plan social


Activités sociales et communautaires

-
Absence

-
Oui ( préciser le type d’activités et le nombre d’heures consacrées aux activités sociales et communautaires le mois dernier )


Contributions dan les activités de ménage

-
absence 

-
oui ( préciser le type d’activités ainsi que le nombre d’heures consacrées aux tâches domestiques le mois dernier ) 

.· Retentissement social

 Est ce que votre maladie épileptique et le traitement antiépileptique reçu influent :


beaucoup
un peu


pas du  tout
Je ne sais passé


sur vos rapports avec votre époux/épouse/partenaire


sur vos relations avec les autres membres de votre famille


sur votre vie sociale


sur vos activités sociales 


vous êtes capable ou non de faire un travail rémunéré


le type de travail rémunéré que vous pourrez faire


sur votre santé en général


vos relations avec vos amis


confiance en soi


sur vos futurs projets et ambitions


sur votre niveau de vie 







Questionnaire 2 : ÉTUDE SUR LES SERVICES DE SANTÉ

Lieu :……………………………………………  Enquêteur : ………………………………………. Date : ……………….

a)
SERVICES DE SANTÉ


Nombre d’infirmiers  dans le centre :  Nombre : /___/
Personnel
Oui
Non

Technicien supérieur de santé

Supervision du district par un Neuropsychiatre lors des dernier 3 mois

Supervision du poste de santé par un Neuropsychiatre lors des derniers 3 mois 

Y a-t-il une consultation de neuropsychiatrie dans le district 




OUI
NON


Répertoire des malades épileptiques sur le registre


Nombre de patients reçus pour crises épileptiques a –t- il été mentionné sur le registre  :   

Dose (ou posologie) des médicaments a – t – il été notée dans le registre


Y a-t-il une journée de consultation pour épilepsie chaque mois ?


Le centre de santé a –t –elle des méthodes pour suivre les manquements. 






Population prise en charge par le centre de santé : nombre:/____/


Nombre de patients reçus au centre de santé  le  mois dernier ( consultants) : nombre:/____/

Nombre de consultations pour épilepsie le mois dernier : nombre:/____/

b) Médicaments) utilisées


Oui
non


y a- t- il un pharmacien en service au poste de santé? 

y a- t- il un technicien en pharmacie (de laboratoire) en service au poste de santé: 


La pharmacie de l’hôpital utilise t-elle de bonnes méthodes pour contrôler les stocks :


y a t- il des médicaments antiépileptiques stockés sur les rayons : 





% de drogues antiépileptiques en stock au poste de santé : %:/______/               

% de fiches de stock à jour et conforme :  % /______/               


oui
non


y  a – t – il des plaquettes de phénobarbital en stock :  


y  a – t – il des plaquettes de carbamazépine en stock :  


y  a – t – il des plaquettes de valproate en stock :  


y  a – t – il des plaquettes de phénytoïne en stock :  


y  a – t – il des plaquettes de benzodiazépine en stock :  


y  a – t – il des plaquettes d’autres anti-épileptiques en stock :  


y a – t – il une méthode de contrôle des stocks :          

y a  - t – il des antiépileptiques périmés sur les étagères : 






Dose moyenne et médiane journalière de phénobarbital utilisée ( prendre un échantillon de 10 patients épileptiques sous traitement) : /___________/


nombre de patients sous phénobarbital : Nombre:/____/


nombre de patients sous carbamazépine : Nombre:/____/


nombre de patients sous phénytoïne : Nombre:/____/


nombre de patients sous valproate: Nombre:/____/


nombre de patients sous benzodiazépine : Nombre:/____/


nombre de patients sous autres anti-épileptiques : Nombre:/____/


Nombre de patients admis pour état de mal épileptique dans les trois derniers mois 


% des cas d’état de mal épileptique ayant eu un EEG.      % =

Nombre moyen d’Anti-épileptiques après un Etat de Mal épileptique


% des cas d’état de mal épileptique ayant eu une cartographie EEG.   % =   


% de patients dont le taux plasmatique de médicaments antiépileptiques a été dosé. 

Questionnaire 3 : ETUDE DE PREVALENCE

N° D’identification                                                

District         

Nom                                         Prénom

Sexe

Age

Niveau de scolarisation

Profession

Adresse


Oui
Non 
Aucune précision

1. Avez vous jamais eu une crise d’agitation des bras ou des jambes que vous n’avez pas pu contrôler ?

2. Avez vous jamais eu une crise pour laquelle vous êtes tombé et devenu pâle ?

3. Avez vous jamais perdu connaissance ? 

4. Avez vous jamais eu une crise avec chute et perte de connaissance ?

5. Avez vous jamais eu une crise avec chute et morsure de la langue

6. Avez  vous jamais eu une crise avec chute et perte d’urine ?

7. Avez vous jamais eu une crise d’agitation ou de tremblement d’un bras ou d’une jambe ou localisée à la face ?

8. Avez vous eu une crise pour laquelle  vous avez une perte de contact avec l’entourage et une perte de la sensation des odeurs anormales ?

9. Vous a t-on jamais dit que vous avez ou aviez l’épilepsie ou des crises épileptiques ?

10. Avez vous jamais eu une crise pour laquelle vous avez perdu contact avec votre entourage et que vous avez également l’impression que les objets ont changé de forme et de taille ?

11. Aviez vous jamais eu de crises convulsives fébriles avant l’âge de 5 ans ?

12. Avez vous jamais dans état d’étourdissement ou de stupeur lâché soudainement quelque chose de votre main pendant une activité par exemple en écrivant ou en mangeant ?  

13. Avez vous jamais eu soudainement dans un état d’étourdissement un claquement, des mouvements inexpliqués des mains, auxquels vous ne souvenez pas ultérieurement ?






Epilepsie
1. Date de la première crise

2. Nombre de crise

· L’année dernière ? ( _____ fois ) ;                              Pas de crise:/___/

· Dans les deux dernières années ? ( _____ fois) ;      pas de crise:/___/

· Dans les  cinq dernières années ? ( ______ fois ) ;   pas de crise:/___/

3. Y a t – il des facteurs déclenchant la crise ?

……………………………………….……………………………………………………...………………………………….

…………………………………………….…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………….…………………………………………………………………..………………………………………………………………...

4. Est – ce que ce patient prenait des médicaments ?

1) N’a – t – il  jamais accepté un traitement ?     Oui:/___/     Non:/___/

2) S’il a accepté un traitement,     lequel =  Médecine moderne:/____/

                                                                   Médecine  traditionnelle:/____/

· Nom et posologie du médicament utilisé :………………………………

…………………………………………………………………………………………

· Effets du médicament : Excellent : /____/

                                                                Bon : /____/

                                                                 Sans effet : /____/

· Evaluation du traitement : régulière : /____/ 

                                                                       irrégulière : /____/

                  3) Avait – il reçu un traitement la semaine dernière ? Oui : /___/   Non : /___/

Nom et posologie du médicament :……………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………….

Effets du médicaments : Excellent :

                                          Bon : 

                                         sans effets :

Enquêteur :………………………………………………………..  Date :…………………………

Résultat de contrôle :

Conclusion :? Diagnostic d’épilepsie:/___/

                        Epilepsie éliminée:/_____/

Type de crise (cercler choix)

1. Crises partielles simples

2. Crises partielles complexes

3. Crises secondairement généralisées

4. Crises généralisées tonico – cloniques 

5. Crises d’absence

6. Autres (crises myocloniques, crises atoniques etc……..)

Vérifié par Dr :……………………………………….       Date :………………………….

Questionnaire 4 :

CONNAISSANCE – APTITUDE – PRATIQUE

DES PROFESSIONNELS DE LA SANTE

INSTRUCTIONS
1. Répondez SVP à toutes les questions

2. Encerclez seulement la réponse correcte

N° D’identification : …….…….. District : …………………………………. Centre : ………………………………………

Sexe : …………………………. Age : ………..…………… Niveau de scolarisation : …………………………………….. Profession : ………………..……………………………….. Ancienneté : …………………………………………………..

QUESTIONS
1. L’épilepsie est due à :

a. Une décharge électrique soudaine et excessive des cellules nerveuses

b. Troubles émotionnels

c. Infection bactérienne

2. La cause la plus fréquente de l’épilepsie est :

a. Tumeur cérébrale

b. Réduction du débit sanguin cérébral

c. Cause non détectée

3. En général, la crise épileptique dure habituellement :

a. Plusieurs heures

b. Plusieurs minutes

c. Plusieurs jours

4. Les crises épileptiques sont maintenant classées comme :

a. Des crises majeures,

Des crises mineures

b. Des crises ayant leur site dans le cerveau 

c. partielles

      généralisées

5. Dans les crises partielles complexes, la conscience est :

a. Entièrement conservée

b. Partiellement perturbée

c. Complètement perdue

6. La morsure de la langue et la perte d’urine sont courants dans les :

a. Les crises d’absence

b. Les crises tonico-cloniques

7. La crise d’absence dure habituellement :

a. 15 à 20 secondes

b. 2 à 3 minutes

c. 30 minutes

8. Les crises d’absence surviennent :

a. Plusieurs fois par jour

b. Tous les 8 jours

c. 2 fois par mois

9. Dans les crises partielles complexes, le patient :

a. Tombe toujours par terre inconscient

b.  A des comportements automatiques  avec mâchonnement……

c. A toujours des secousses au niveau des membres

10. Dans les crises partielles simples, il y a :

a. Des mouvements convulsifs d’un hémicorps seulement

b. Une perte de connaissance 

c. Des hallucinations

11. Les crises d’hystériques surviennent souvent :

a. Quand le patient est seul

b. Pendant le sommeil

c. En présence des autres

12. Dans les crises hystériques :

a. La morsure de la langue est courante

b. La morsure de la langue est inhabituelle

c. Survient une incontinence urinaire

13. Les convulsions fébriles sont fréquentes :

a. Chez les enfants âgés de 3 mois à 5 ans

b. Agés de 5 à 10 ans

c. Chez les adultes ……..

14. Durant une crise tonico-clonique, il faut :

a. Enfoncer une cuillère dans la bouche

b. Maintenir avec force les jambes à terre

c. Laisser le patient seul

15. Dans l’Etat de Mal épileptique :

a. Les crises se succèdent rapidement avec un état d’inconscience entre les attaques

b. Les crises surviennent tous les deux jours

c. Autres

16. Pour mettre fin à une crise épileptique, on a besoin d’un traitement médicamenteux :

a. Pour chaque crise

b. Si la durée dépasse 15 minutes

c. Dans les cas avec incontinence urinaire

17. Le médicament de choix dans l’état de mal épileptique est :

a. Phénobarbital

b. Primidone

c. Diazépam

18. A part les voies orale et intraveineuse, le diazépam peut être administré :

a. Par voie nasale

b. En intra rectale

c. En intrathécale

19. Certains médicaments antiépileptiques sont spécifiques à certaines crises :

a. Vrai 

b. Faux

20. De multiples médicaments sont utilisés dans le traitement ……………, par conséquent ils devraient être aussi utilisés dans  l’épilepsie.

a. Vrai

b. Faux

21. L’agitation et l’hyperactivité observées chez les enfants sont beaucoup plus fréquentes avec :

a. Phénobarbital

b. Phénytoïne

c. carbamazépine

22. L’hypertrophie de la gencive est vue habituellement dans le traitement avec :

a. Phénobarbital

b. Phénytoïne

c. Carbamazépine

23. L’éruption cutanée peut survenir avec la prise de médicaments antiépileptiques :

a. Vrai

b. Faux

24. Les médicaments antiépileptiques peuvent augmenter le risque d’apparition de malformations à la naissance s’ils sont pris dans le premier trimestre :

a. Vrai

b. Faux

25. Epilepsie survient dans :

a. 18 % de la population générale

b. dans 0,5 à 3 %

     26. Une cause commune d’état de mal épileptique est :

a. le cycle menstruel

b. la pleine lune

c. la non observance du traitement

    27. Les crises fébriles et l’épilepsie ne sont pareilles:

a. Vrai

b. Faux

   28. Le but du traitement antiépileptique est la guérison de l’épilepsie :

a. Vrai

b. Faux

  29. Dans l’épilepsie, le traitement médicamenteux doit être poursuivi pendant :

a. Pendant une semaine, puis suivi

b. Un an seulement

c. Au moins deux ans

30. Les médicaments antiépileptiques administrés par voie orale deviennent efficaces au bout de :

a. quelques heures

b. quelques jours

c. 4 semaines

31. Avec le traitement médicamenteux antiépileptique, les crises peuvent être entièrement  contrôlées dans :

a. 100% des cas

b. 70 à 80% des cas

c. 0 à 30% des cas

32. Une fois les crises contrôlées, le traitement antiépileptique peut être arrêter après :

a. 4 semaines

b. 12 mois

c. 5 ans

33.  Les méthodes à utiliser pour augmenter l’observance traitement médicamenteux :

a. En grondant particulièrement le patient

b. En rattachant la prise de médicament à une activité quotidienne par exemple le petit déjeuner

c. En mettant les médicaments dans des enveloppes en couleur

34. On devrait conseiller aux femmes épileptiques d’allaiter naturellement leurs enfants en s’asseyant par terre.

a. Vrai

b. Faux

35. Avez vous eu une séance d’enseignement sur l’épilepsie dans les 6 derniers mois :

a. Oui

b. Non

Questionnaire 5 : ENQUETE C.A.P. DE LA POPULATION

N° D’identification : …….…….. Adresse : …………………………………………….……………………………………..

Sexe : …………………………. Age : ………..…………… Niveau de scolarisation : …………………………………….. Profession : ………………..……………………………….. Religion : ……………………………………………………...

Section 1

1. Ou avez vous  le plus entendu parler de  l’épilepsie ? (encercler SVP toutes les réponses justes)

a. Enseignement libre

b. Articles des journaux/ des magazines

c. Télévision

d. Docteurs en médecine

e. Expériences personnelles sur l’épilepsie

f. Jamais entendu parler de l’épilepsie

2.J’ai des connaissances sur l’épilepsie parce que (encerclez SVP toutes les réponses justes) :

a. J’ai ou avais couramment des crises épileptiques.

b. Des membres de ma famille ont ou avaient des crises épileptiques.

c. J’ai un ami intime qui a des crises épileptiques.

d. J’ai lu l’information sur l’épilepsie.

e. Je n’ai aucune connaissance sur l’épilepsie

3.Comment pourriez vous évaluer vos connaissances sur les signes et symptômes de l’épilepsie ?

a. Supérieures

b. Au dessus de la moyenne

c. Moyennes

d. En dessous de la moyenne

e. Pauvres

4.Un épileptique est mieux aidé par (encerclez toutes les réponses correspondantes)

a. Professionnels de la santé mentale

b. Généralistes

c. Neurologues

d. Guérisseur

e. Famille

f. Soi même

g. Personne

5.  Avez vous jamais assisté à une crise épileptique ?

a. Oui

b. Non

6. Avez vous jamais accompli les premiers soins de secours pour une crise épileptique ?

a. Oui

b. Non

7. Pensez vous que quelques unes de vos connaissances ont l’épilepsie ?

a. Oui

b. Non

8. Vous-intéressez vous aux études sur l’épilepsie ?

a. Oui

b. Non

Section II

1. Approximativement, quel est le pourcentage des cas d’épilepsies contrôlés ? (entourez SVP une seule réponse)

a. 100 %

b. 80 %

c. 50 %

d. 30 %

e. 10 %

2. Quel est le meilleur traitement pour contrôler l’épilepsie ? 

a. Médicament anti-épileptique

b. Prière

c. Traitement des guérisseurs

d. Rien

3.Pourquoi est – il urgent de détecter et de traiter l’épilepsie très tôt chez les enfants ? (SVP, entourez une seule réponse)

a. Pour prévenir les problèmes liés aux études

b. Pour éviter d’augmenter la contamination  

c. Pour contrôler la fréquence et la gravité des crises plus tard dans la vie

d. Toutes les réponses ci dessus

e. Réponses a  et c

4. Que feriez vous si un épileptique perd connaissance lors d’une crise ? ( entourez SVP une seule réponse)

a. Lui verser de l’eau fraîche au visage

b. Essayer de réveiller la personne en la secouant 

c. Le mettre sur le côté jusqu’à ce qu’il se réveille  

d. Aucun de ces réponses ci dessus

e. Toutes les réponses ci dessus

5.Laquelle de ces réponses suivantes est vraie en ce qui concerne le traitement antiépileptique ? (une seule réponse)

a. Il doit être arrêté le plus tôt possible parce que…..

b. Ces médicaments devraient être prises régulièrement selon les conseils du médecin

c. Ces médicaments ne sont pas efficaces chez les enfants épileptiques

d. Contrôler les crises avec un meilleur régime nutritif au lieu d’un traitement anti-épileptique

e. Aucune de ces réponses ci dessus 

6. Que ne feriez vous pas chez un patient ayant une attaque épileptique ? ( une seule réponse)

a. Le tourner sur le côté

b. Enlever tous les objets tranchants, pointus, dangereux autour de lui

c. Placer un objet dur dans sa bouche

d. Aucune de ces réponses ci dessus

e. Appeler le docteur

7. Laquelle de ces affirmations suivantes sur les crises épileptiques est fausse ? (une seule réponse)

a. Les convulsions sont les seules manifestations qui vont permettre de dire si un enfant a une crise épileptique

b. La confusion mentale ou les paroles indistinctes (incohérentes) peuvent aussi être des signes d’attaque épileptique

c. La chute incontrôlée ou les agitations sans perte de connaissance pourraient aussi être une attaque épileptique

d. Aucune de ces réponses ci dessus

e. Toutes les réponses

8. Si un enfant a une crise épileptique après une autre en moins de 10 – 15 minutes d’intervalle, que feriez vous ? (une seule réponse)

a. Appeler une ambulance ou transporter d’urgence l’enfant à l’hôpital

b. Attendre que les crises se calment avant d’amener l’enfant chez le docteur

c. Tenter de bloquer le corps pour arrêter les crises

d. Réponses a et c

e. Aucune de ces réponses

9. Les convulsions sont –elles des manifestations de l’épilepsie ?

a. Oui

b. Non

10. L’épilepsie est : (une seule réponse)

a.  une maladie

b.  le symptôme d’une maladie

11. L’épilepsie peut –elle débuter à tout âge ?

a. Oui

b. Non

12. Est que l’épilepsie est contagieuse ?

a. Oui

b. Non

13. Est qu’on peut traiter l’épilepsie ?

a. Oui

b. Non

14. La quelle de ces affections suivantes pourrait être une cause de l’épilepsie ?


Oui
Non

A. Des coups sur la tête

B. Mauvaise pensées

C. Infection du cerveau

D. Fièvre élevée (hyperthermie)

E. Mauvais génie ( esprit malin)

F. Des problèmes durant l’accouchement



Section III


Accord ferme
Consentement
Pas d’opinion
Désaccord
Désaccord ferme

1. les connaissances sur l’épilepsie devraient être plus diffusées.






2. Avoir l’épilepsie est un signe d’échec dans la vie.






3. Je ne voudrais pas avoir un enfant épileptique dans la salle de classe.








4.L’épilepsie est traitable.






5. L’épilepsie devrait être traitée par les médecins.






6. Je me sentirai tranquille en permettant mon enfant de se marier avec un épileptique.  






7. Les individus ayant une épilepsie peuvent occuper des fonctions de chef  dans la communauté.






8.Trop de souffrance et de chagrin pendant l’enfance peut conduire à l’épilepsie. 






9. Les personnes  épileptiques ne peuvent pas avoir une vie normale.






10. Les épileptiques peuvent contribuer au développement de la société autant que les non épileptiques.






11. Le mieux est d’isoler les épileptiques.






12. Je me sentirai tranquille en permettant mon enfant de s’asseoir/ de jouer avec un enfant épileptique. 







Accord ferme
Consentement
Pas d’opinion
Désaccord
Désaccord ferme

13. Les personnes ayant l’épilepsie sont maître de leurs actes. 






14. La majorité des enfants épileptiques ont une baisse de l’intelligence. 






15. Je préfère que les étudiants épileptiques fréquentent des écoles spécialisés.






16. Les personnes ayant l’épilepsie ont un risque élevé de devenir fou  plus tard dans la vie.






17. L’épilepsie peut être prise en charge au niveau des soins primaires. 






18. Les médicaments antiépileptiques ne devraient pas être pris pendant longtemps, car ils sont toxiques.






19. Je voudrais que les individus ayant l’épilepsie soient engagés comme enseignant.






20. L’épilepsie peut être traitée efficacement par les guérisseurs. 






ANNEXES 2 : RESSOUCES HUMAINES
Siège LSCE

Coordonnateur National : Pr Pierre NDIAYE

Coordonnateur du projet : Dr Ismaïla THIAM ; Dr Léopold BOISSY

Chercheurs principaux :


CAP Population : Mlle Adjaratou Dieynaba SOW. Tel : 6501065 ;  8371707


CAP Personnel : Dr Brahim SESSOUMA


Services de santé :


Qualité de vie de l’épileptique : Dr               DANFA


Prévalence : Mlle Ndéye Fatou NDOYE. Tel : 6498915 ; 8373093

Responsables IEC et mobilisation sociale


Mr Cheikh GUEYE


Mr Magatte MBAYE

Membres : Commission Socio-Educative LSCE

Responsable Finances : Pr Momar GUEYE

Responsables Formation : Pr Mbayang Ndiaye .Dr Fatou SENE

Membres et Conseillers: Dr Moustapha NDIAYE ; Dr Kamadore TOURE ; Pr Mansour NDIAYE ;

Pr Massar DIAGNE ; Pr Mamadou GUEYE  Pr Lamine GUEYE ; Dr Alé THIAM ; Dr Codé BA ;

Dr Ndaraw NDOYE ; Pr Dembel SOW ; Pr Omar SYLLA . Dr Mamadou Habib THIAM ;

Dr Aïda SYLLA ; Pr Amadou Gallo DIOP ; Pr Pierre NDIAYE ; Mr Cheikh GUEYE ;

Pr Birama SECK.

Recherche : Dr Aïda SYLLA ; Dr Kamadore TOURE

Membres et Conseillers: Dr Moustapha NDIAYE ; Pr Issakha DIALLO ; Pr Omar SYLLA ;

Dr Léopold BOISSY ; Dr Mamadou Habib THIAM.

Liaison avec Global Campaign Against Epilepsy :
Pr Amadou Gallo DIOP









Pr Mamadou GUEYE









Dr Mamadou Habib THIAM

Unité de Coordination du District de Pikine
Conseiller Technique, Médecin-chef : Dr Salif GUINDO

Coordonnateur : Mr Paul DIA

Superviseurs et facilitateurs :
Cheikh DIOP, Souleymane DIALLO,

Pape Abdoulaye LY, Daouda MBOUP

Secrétaire :

Enquêteurs : liste à établir en fonction des besoins

Consultants éventuels :

Statisticien-démographe :

Epidémiologiste :

Sociologue :

Psychologue :

Economiste :

Spécialiste en Communication :

Spécialiste Santé Publique : Dr Ibrahima SECK; 6341331)

Chercheurs associés :
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ANNEXES 3 : PROGRAMMES GENERAUX DE FORMATION
LIGUE SENEGALAISE CONTRE L’EPILEPSIE

Commission Recherche et Formation

Enseignement Post-Universitaire MEDECINS

PROGRAMME

Matinée

8h45-9h: 

Pré-test:







Présentation de l’EPU





9h-9h15:

Epidémiologie de l'Epilepsie




9h15-9h30:

Aspects cliniques de l’Epilepsie



9h30-9h45:

Diagnostic différentiel de l’Epilepsie



9h45-10h:

Aspects socio-culturels de l’Epilepsie        


10h-10h20:

Discussions

10h20-10h40:
Pause
10h40-11h:

Quelles explorations neurophysiologiques 


11h-11h15 :          Quelles explorations neuroradiologiques  


11h15-11h30:
Convulsions Fébriles                                   


11h30-12h30:
Discussion
12h30-14h:
          Déjeuner

Après Midi
14h-14h20: 

Traitement médicamenteux de L’Epilepsie



14h20-14h40:
Surveillance du traitement





14h40-15h:

Prise en charge psychologique de l’épileptique


15h-15h30:
Discussions + Post-test

16h:


Clôture
LIGUE SÉNÉGALAISE CONTRE L'ÉPILEPSIE

Commission socio-éducative

PROGRAMME DE FORMATION 

A L'INTENTION DES CORPS SOCIO-EDUCATIFS et PARAMEDICAUX
- Présentation du Séminaire - Généralités

- Épidémiologie de l'Épilepsie

- Manifestations de l'Épilepsie

- Explorations de l'Épilepsie

- Causes des Épilepsies

- Traitement de l'Épilepsie. Prévention

- Conduite à tenir devant une crise

- Questions - Réponses sur l'Épilepsie : Scolarité, Aspects Socio-culturels,

  Comportement, Travail, Famille, Vie Sociale,...

- Discussion

ANNEXES 4 : TEXTES

ET DECLARATION AFRICAINE CONTRE L’EPILEPSIE
STATUTS

DE LA LIGUE SENEGALAISE CONTRE L'EPILEPSIE (L.S.C.E.)
Chapitre I - BUT ET OBJECTIFS DE LA DE LA L.S.C.E.
Article 1er : La L.S.C.E. fondé le 20 mai 1995, a pour but de lutter contre l'épilepsie aux plans sanitaire, social, juridique et administratif. 

Article 2 : La L.S.C.E. est une association apolitique, non confessionnelle et sans but lucratif.

Article 3 : Son siège social se trouve à la Clinique Neurologique du C.H.U de Fann à Dakar.

Article 4 : La L.S.C.E : se fixe comme objectifs :

- de rassembler toutes les compétences et personnes de bonnes volontés pour la lutte contre l'épilepsie ;

- de mettre en place une structure de consultation épileptologique et de développer les moyens de prévention des épilepsies,

- de défendre les droits des patients épileptiques et leurs familles,

- de promouvoir l'enseignement de l'épileptologie à l'endroit du personnel médical et paramédical,

- d'informer de communiquer et d'éduquer le Public pour une meilleure connaissance de l'épilepsie et de combattre les tabous qui l'entourent,

- d'impulser la recherche épidémiologique , clinique, fondamentale et thérapeutique ayant trait aux épilepsies.

- de développer des axes de coopération entre la L.S.C.E. et d'autres structures ayant les mêmes objectifs en Afrique et dans les autres continents,

- d'assurer toutes les liaisons nécessaires avec la Ligue Internationale Contre l'Epilepsie, et le Bureau International auxquels elle sera affiliée.

CHAPITRE II : STRUCTURATION ET ADMINISTRATION
Article 5  :  La L.S.C.E. se compose de membres titulaires et de membres honoraires. L'adhésion à la L.S.C.E. est libre. Est membre de la L.S.C.E, toute personne qui y milite et respecte ses textes fondamentaux.

Les membres titulaires doivent s'acquitter de leurs droits d'adhésion et posséder une carte de membre.

Les membres honoraires sont des personnalités désignées par le comité directeur, sur proposition, pour leurs contributions multiformes dans la lutte contre l'épilepsie.

Article 6  :  La L.S.C.E. est dirigée par un Bureau, composé de Professionnels.

Le bureau comprend :

- un président,

- un premier vice-président chargé des relations internationales,

- un deuxième vice-président chargé des relations nationales,

- un secrétaire général,

- un secrétaire général adjoint,

- un trésorier général,

- un trésorier adjoint;

Le bureau est aidé dans ses activités par 2 commissions qui sont: la Commission Scientifique, la Commission Socio-éducative.

Article 7 : Deux commissaires aux comptes sont également élus par l'A.G.

Article 8 : Le Bureau se réunit au moins une fois par trimestre, et est chaque fois convoqué par le président ou sur la demande d'au moins un tiers de ses membres.

Article 9 : L'assemblée générale se réunit une fois par an en séance ordinaire et, chaque fois qu'elle est convoquée par le comité directeur, en séance extraordinaire. Son ordre du jour est établi par le comité directeur.

Article 10 : Les ressources de la Ligue sont constituées par les droits d'adhésion, les subventions, les dons et legs et toutes ressources d'origines diverses non contraire à la loi sur les associations.

Article 11 : La L.S.C.E. déposera ses fonds sur un compte bancaire ouvert à cet effet. Les chèques sont co-signés par le président du comité directeur et le trésorier général en exercice.

Chapitre IV : MODIFICATIONS DES STATUS ET DISSOLUTION
Article 12 : Les statuts de la Ligue ne peuvent être modifiés que par l'A.G. qui doit être composée de ¼ au moins des membres en exercice. Les modifications sont effectives immédiatement après la prise de décision de modifications, qui doit recueillir l'avis favorable des 2/3 des membres présents.

Article 13 : l'A.G. appelée à se prononcer sur la dissolution de la Ligue, et spécialement convoquée à cet effet, doit comprendre au moins la moitié plus un des membres en exercice. La dissolution ne peut être votée qu'à la majorité des 2/3 de membres présents.

Article 14: En cas de dissolution, l'A.G. désigne un ou plusieurs commissaires chargés de la liquidation des biens de la Ligue. l'A.G. attribue l'actif net à un ou plusieurs associations poursuivant les mêmes buts.

Amendé et approuvé le 20 mai 1995 à Dakar.

Modifié par l'Assemblée Générale du 14 Mars 1998 à Dakar.
REGLEMENT INTERIEUR

DE LA LIGUE SENEGALAISE CONTRE L'EPILEPSIE  (L.S.C.E.)
Article 1er : Le règlement intérieur complète et précise les dispositions des statuts. Il s'impose à tous les membres de la Ligue.

Article 2 : La L.S.C.E. a pour but de lutter contre l'épilepsie aux plan social, sanitaire, juridique et administratif.

Article 3 : Aucun membre ne doit affecter la moralité ou l'indépendance de la Ligue. En conséquence, tout membre doit s'abstenir de faire assumer à la L.S.C.E. des tâches contraires à ses objectifs.

Article 4 : Tout membre de la L.S.C.E. a le droit :

- d'être informé de toutes les questions relatives à la Ligue,

- d'élire les responsables qu'il désire, selon sa conscience,

- de poser toutes les questions sur la vie de la L.S.C.E. aux instances de celle-ci,

- d'être éligible à tous les échelons des organes de la Ligue

Article 5 : Tout membre a le devoir :

- de s'acquitter de ses cotisations,

- de défendre l'éthique de la ligue,

- de respecter les points de vue majoritaires issus des débats démocratiques,

- de prendre part aux activités et de renforcer l'image de marque de la L.S.C.E.

Article 6 : Conformément aux statuts, l'assemblée générale (A.G.) regroupe tous les membres

de la L.S.C.E. L'AG. :

- élit le Bureau et les Présidents et Vice-Présidents des Commissions,

- discute de toutes les questions relevant de sa compétence et prend des décisions,

- peut démettre le bureau ou remplacer un de ses membres.

Article 7 :   Bureau dont le mandat est renouvelable, dure trois ans, se compose d'un

bureau exécutif et de deux commissions 

Le bureau exécutif se compose :

- d'un président ; il est remplacé en cas d'empêchement par le 1er ou le 2e vice-président,

- d'un 1er vice-président chargé des relations internationales,

- d'un 2ème vice-président chargé des relations nationales,

- d'un secrétaire général,

- d'un secrétaire général adjoint,

- d'un trésorier général,

- d'un trésorier adjoint.

Les deux commissions sont:

- la commission chargée de la recherche scientifique et de la formation,

- la commission socio-éducative

La Commission Scientifique (Recherche et Formation) : elle se dilue dans le bureau avec des fonctions ayant trait à la Recherche et à la formation. La Ligue à travers son Bureau qui a vocation de Recherche et Formation sera liée à la Ligue Internationale contre l'Epilepsie (L.I.C.E.).

La Commission Socio-éducative est  une structure confinée comme membre du Bureau Intenational contre l'Epilepsie (I.B.E.).
Chacune de ces commissions est composé de membres titulaires et des membres honoraires.

Chaque Commission est dirigée par un Président et deux Vice-Présidents élus par l'Assemblée Générale.

Article 8 : Deux commissaires aux comptes vérifient et contrôlent la régularité des écritures comptables. Ils sont élus par la même Assemblée Générale qui élit le Bureau.

Article 9 : Le Bureau, qui se réunit une fois par trimestre au moins en session ordinaire, a pour missions:

- de coordonner les activités de la Ligue,

- de rendre compte à l'A.G. des activités du bureau,

- de rendre compte des activités des commissions.

Article 10 : l'A.G. a pour attributions:

- d'arrêter le programme d'action de la Ligue,

- de modifier les statuts et règlement intérieur,

- de faire des critiques et observations sur la vie de la L.S.C.E.,

- d'élire les membres du Bureau et des Commissions, dont le mandat dure 3 ans et est renouvelable.

Article 11 : Chaque membre du Bureau et des Commisions veille, dans son domaine, au bon fonctionnement de la L.S.C.E. en vue d'atteindre les objectifs de celle-ci.

Article 12 : Le président convoque et préside les réunions du Bureau. Il reçoit et signe toutes les correspondances de la Ligue. Il coordonne les activités et ordonne les dépenses en collaboration avec le trésorier général ou son adjoint en cas d'absence.

Article 13 : La Commission Scientifique chargée de la recherche et de la formation initie et fait aboutir les projets de recherche en matière d'épileptologie. Elle coordonne les programmes de formation dans le domaine de l'épileptologie, des Personnels médical et paramédical. Elle assure également, en collaboration avec la commission socio-éducative, l'éducation du Public en général et des familles de patients épileptiques en particulier, en matière d'épilepsie.

Article 14
Alinéa 1 : La commission socio-éducative chargée de l'information, de l'éducation et la communication, assure la diffusion des déclarations de la L.S.C.E. Elle est chargée des relations avec la presse et de l'organisation de toutes les manifestations, instances et réunions de la Ligue au niveau national en collaboration avec le secrétaire général et le secrétaire général adjoint. Elle est chargée d'oeuvrer à la diffusion, au niveau du Public, en collaboration avec la C.S. de messages ayant trait à la prévention, à la connaissance et à la prise en charge de l'épilepsie.

Alinéa 2 : La commission socio-éducative travaille au développement de l'esprit de solidarité entre les membres de la L.S.C.E. et à la promotion des projets sociaux en faveur des épileptiques et des autres  patients atteints de maladies neurologiques. Elle aide les patients à entreprendre et à faire aboutir les démarches administratives et juridiques en rapport direct ou indirect avec la maladie épileptique. Cette commission œuvre pour le bien être physique et moral des épileptiques en particulier, et des malades neurologiques en général.

Alinéa 3 : La commission socio-éducative est chargée d'élaborer et de faire aboutir les projets de recherche de moyens financiers et matériels pour le compte de la Ligue.
Article 15: Le secrétaire général ,en collaboration avec le secrétaire général adjoint, tient les documents et archives de la L.S.C.E. Il rédige les comptes rendus et les procès verbaux des réunions. Il tient également un fichier des membres. Il coordonne l'organisation des manifestations et instances de la L.S.C.E. en collaboration avec la commission socio-éducative.

Article 16. Le trésorier général, en collaboration avec le trésorier général adjoint, perçoit les droits d'adhésion et les revenus de la Ligue. Il élabore les politiques permettant à la Ligue d'avoir des moyens financiers. Il contre-signe les chèques avec le président. Il assure la tenue du compte bancaire de la L.S.C.E et la conservation des biens mobiliers et immobiliers de la Ligue.

Article 17 Les commissaires aux comptes veillent sur la régularité des documents comptables. Ils présentent périodiquement un rapport sur la gestion et la fidélité du rapport financier.

Article 18 L'A.G. ne peut statuer que lorsque le quorum, qui est égal au ¼ des membres en exercice, est atteint.

Article 19 Le taux des droits d'adhésion est fixé, provisoirement, à 2500 FCFA. Il peut être modifié par l'A.G. Il est fixé à 1.000 F pour les malades. Cela donne droit à une carte de membre qui sera "vignettée" chaque année contre paiement de la cotisation annuelle. La cotisation pour les membres d'honneur est d'au minimum 5000 F CFA.

Article 20 : Sauf en cas de double encaissement, toute somme versée n'est pas remboursable.

Article 21 : Tout membre de la L.S.C.E. est tenu au respect de la discipline et des textes fondamentaux (statut et règlement intérieur), sous peine de sanction (avertissement, blâme suspension, exclusion).

Article 22 : La qualité de membre se perd par :

- démission écrite adressée au comité directeur,

- suspension ou exclusion prononcée en A.G.

- décès.

Article 23 : Nul ne peut être sanctionné s'il n'a pas été entendu par le comité directeur ou en A.G., sur convocation du président.

Article 24 : Le règlement intérieur peut être modifié dans les mêmes conditions que les statuts.

Adopté et amendé le 20 mai 1995 à Dakar.

Modifié par l'Assemblée Générale du 14 Mars 1998 à Dakar.
DÉCLARATION AFRICAINE CONTRE L'ÉPILEPSIE
Sous l'égide de l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), de la Ligue Internationale Contre l'Épilepsie (LICE) et du Bureau International pour l'Épilepsie (BIE), dans le cadre de la Campagne Mondiale Contre l'Épilepsie, une réunion "Épilepsie: Priorité de Santé Publique en Afrique" a été organisée à Dakar, Sénégal, les 5 et 6 Mai 2000. Des professionnels de la santé et des sciences sociales et des représentants d'universités de chaque région Africaine ont adopté à l'unanimité la Déclaration suivante: 

CONSIDÉRANT QUE :
· l'épilepsie est la maladie neurologique chronique sévère la plus fréquente, touchant plus de 50 millions de personnes dans le monde, dont 10 millions en Afrique, quels que soient la race, la religion, le sexe, l'âge et le statut social,

· l'épilepsie n'est pas une maladie infectieuse et les crises ne sont pas contagieuses,

· toute épilepsie peut être traitée de manière efficace et peu coûteuse,

· 3/4 des patients en Afrique n'ont pas accès aux soins de santé appropriés,

· l'information sur l'épilepsie, le personnel qualifié, les moyens diagnostiques, les médicaments anti-épileptiques, le traitement chirurgical ne sont pas disponibles pour la majorité des épileptiques, pour des raisons géographiques, financières ou culturelles,

· les croyances en des causes surnaturelles de l'épilepsie et dans le traitement traditionnel contribuent à la sous-utilisation des structures sanitaires, à la discrimination et à l'exclusion sociale,

· tous ces facteurs concourent à un handicap et une mortalité plus élevés en Afrique qu'ailleurs,

· l'épilepsie a un important retentissement physique, psychologique et social chez  les personnes qui en souffrent et leurs familles,

· les enfants et les adolescents paient un lourd tribut à ce fléau,

· les causes évitables sont plus fréquentes en Afrique, notamment les infections, l'absence de surveillance des grossesses et des accouchements, les traumatismes crâniens et la consanguinité,

· l'épilepsie n'est pas suffisamment prise en compte dans les plans d'actions sanitaires,

NOUS PROCLAMONS : que l'épilepsie est une priorité de santé publique en Afrique et que les Gouvernements doivent développer un programme national spécifique permettant:

· de prendre en compte les besoins concernant l'épilepsie en matière d'accès au personnel qualifié, aux moyens diagnostiques modernes, aux médicaments anti-épileptiques et au traitement chirurgical; d'information et de communication, prévention et insertion sociale,

· d'améliorer la formation des professionnels en matière d'épilepsie,

· d'améliorer la compréhension par le patient, son entourage et le public, de l'épilepsie, maladie neurologique universelle, non transmissible et curable,

· de lutter contre les préjugés néfastes et les discriminations dans tous les aspects de la vie, en particulier à l'école et au travail,

· d'insérer des actions de prévention et de traitement de l'épilepsie, dans les autres programmes nationaux de santé en matière de santé maternelle, infantile, mentale, des grandes endémies, des traumatismes et des pathologies vasculaires, et dans les programmes de réhabilitation à base communautaire,

· de favoriser les échanges avec les tradi-thérapeutes,

· d'encourager les secteurs public et privé, et les partenaires au développement, à s'impliquer dans les activités locales de la Campagne Mondiale contre l'épilepsie,

· d'encourager la recherche fondamentale et appliquée sur l'épilepsie,

· d'instituer une Journée Nationale contre l'épilepsie,

· d'encourager la coopération régionale et continentale.

DAKAR, le 06 Mai 2000

ANNEXES 5 : PROTOCOLE THERAPEUTIQUE

AVEC COMME BASE LE PHENOBARBITAL
ANNEXES 6 : AVIS COMITE ETHIQUE
