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Translated from English version into Chinese by Qing-Yun Chen, edited by Jin Chen

CHINESE CENTER FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION
4d NATIONAL INSTITUTE OF PARASITIC DISEASES

Evaluation qualitative des réultats de soins et de traitement des enfants et des
adolescents atteints du syndrome du hochement de téte et d’autres formes
d’épilepsie en Ouganda.

Catherine Abbo, Amos Deogratius Mwaka, Bernard Toliva Opar et Richard Idro

R&umeé

Contexte : En 2012, le gouvernement ougandais a déclar¢ 1’état d’épidémie face au
syndrome du hochement de t&e dans les districts de Gulu, Kitgum, Lamwo et Pader,
dans le nord du pays. Des directives de traitement ont &&daborées et des centres de
traitement de cette maladie ont été créés afin d’assurer traitement symptomatique et
ré&daptation des patients. Il existait cependant un &art considé&able entre les standards
de soins définis a 1’avance et la qualité de la prise en charge des patients. La présente
étude a pour but d’évaluer qualitativement le respect des standards de soins cliniques
reconnus pour le syndrome de hochement de téte, d’identifier les carences des soins
dispensés aux enfants, d’offrir une supervision clinique et de soutien (SCS) au
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personnel de soins primaires des centres de traitement et d’identifier les difficultés
psychosociales rencontréss par les enfants affectés et les personnes qui en ont la charge.
Méhodes : cette éude de cas a @émenee dans les districts de Gulu, Kitgum, Lamwo
et Pader, en Ouganda, de septembre a décembre 2015. Suivant 1’approche en cinq
¢tapes de I’audit clinique, les données ont été recueillies dans le cadre d’observations
directes et d’entretiens avec les personnels de soins primaires de centres de santé
publics et de centres privés a but non lucratif, ainsi qu’avec des responsables d’enfants
et des décideurs politiques. Les données qualitatives ont été analysées a 1’aide du
modéde de traitement des données de Seidel.

Ré&ultats : L’audit clinique et la SCS ont révélé un respect médiocre des directives de
traitement. Le syndrome du hochement de t&e éait souvent mal pris en charge, avec
pour résultat un mauvais contrde des crises et des complications allant jusqu’a des
brdures graves. Ces ré&ultats éaient lies ade fréuentes ruptures des stocks de
medicaments antiéileptiques, ala migration des professionnels de la santédepuis leurs
lieux de travail et ades difficult& psychosociales. Il n’y avait quasiment aucune équipe
pluridisciplinaire spe&ialisée (EPS) capable de répondre aux besoins complexes de
ré&daptation des patients et le modée de transfert des t&hes pré&/oyait une supervision
en soutien inadé&yuate, avec pour conseguence la perte des compéences acquises. Les
difficultés psychosociales et psychosexuelles rapportés en relation avec le syndrome
du hochement de t&e &aient des grossesses pré&oces, un exhibitionnisme des
comportements sexuels et des abus sur des enfants.

Conclusions : malgré I’implication de membres importants de I’EPS dans 1’¢laboration
de directives multidisciplinaires sur le syndrome du hochement de téte, il n’y a pas eu
de prise en charge multidisciplinaire dans la pratique. Il est néessaire et urgent de
revoir les directives cliniques concernant cette pathologie. Des SCS trimestrielles et un
approvisionnement continu en anticonvulsivants sont néessaires dans les centres de
soins des communauté affectées. Les politiques et programmes existants destiné&s a
lutter contre les problémes psychosociaux et psychosexuels des enfants atteints de
syndrome du hochement de téte et d’autres pathologies chroniques doivent étre mis en
application.

Translated from English version into French by Suzanne Assenat, Revised by Eric Ragu, through

TRANSLATORS

WITHOUT BORDERS
KavecTBeHHas1 oneHKka pe3yJIbTATOB YXOAa M JIeYCHHs JeTeldl M NMOJAPOCTKOB C
KHMBaTeJIbHBbIM CHHAPOMOM M APYTHMMH JMWJICNICUAMH B YTaHje.
Katpun A660, Amoc [leorpatuyc MBaka, bepunapn Tonusa Onap u Puuapa Uapo

AHHOTANUA


https://translatorswithoutborders.org/

Oo6mas ungopmanus: B 2012 rogy npaBUTEIbCTBO YTaHAbl 00BIBUIO 00 SMTUICMUH
kuBatenbHOro cuniapoma (KC) B ceBepubix paiionax ['ymy, Kutrym, JlamBo u [Tanep.
boun pa3zpaboTtaHbl pyKOBOZSIINE MPUHIUIBI JEUEHUS U CO3JaHbI LIEHTPHI JICUCHUS
KC nns obecrieueHuss CHMIITOMATUYECKOTO KOHTPOJIs U peabunuranuu. OmHaKo mo-
MPEKHEMY CYIIECTBYET OOJBIION pa3pblB  MEXIy 3apaHee OMpeesIeHHbIMU
CTaHJapTaMH yXOJa U KauyeCTBOM OOBIYHOW MOMOIIM, OKa3bIBAEMOU MOCTPAaBIINM.
JlanHO€ WuCclieJoBaHHE MPU3BAHO KAYECTBEHHO OLIEHUTH COONIOJICHUE MPHUHSITHIX
CTaHIapTOB KiMHUYeckoi nmomouy npu KC; BIIBUTH IPOOEIBI B yX0/1€ 32 00JIbHBIMU
JIETbMU M TIPEUIOKUTh MHCIEKIUI0 KiauHudeckod momnepxkku (MKII) mepconamy
nepBUYHON Meauko-canutapHoi nomoiy (IIMCII) B ne4eOHBIX LIEHTpaX; U BBIIBUTH
MICUXOCOLMANIbHBIE MPOOIEMbI, C KOTOPBIMHU CTAIKUBAIOTCS MOCTPAJABIINE AETU U UX
CUJICJIKU.

MeToabl: TaHHOE TEMATHYECKOE MCCIEJAOBAaHME MPOBOAWIOCH B paroHax [yiy,
Kutrym, JlamBo u Ilagep B Yraunge c ceHtsops mo aexadbps 2015 roga. Mcnonb3ys
MATUATAHBIA TOJX0J] KIMHUYECKOTO ayauTa, JIaHHbIe COOMpANINCh IYTEM MPSIMBIX
HaOmoaeHUH u  WHTEpBbIO ¢ mocraBmmkamu [IMCII, paGoraronumu B
roCyJapCTBEHHBIX U YaCTHBIX HEKOMMEPUYECKUX MEAUIMHCKUX YUPEXKICHUSX, a TAKKE
C cuUleNKaMH U TOJUTHYECKUMH Jnuaepamu. KauecTBeHHbIE MJaHHBIE ObLIN
MIpOaHATM3UPOBAHBI C UCIIOIB30BaHUEM MOJIe 00paboTku AaHHbIX Seidel.
Pesyabrarel: ximHHdeckuil aynutT U MKII BeIIBMIM IUIOXYHO IIPUBEPKEHHOCTH
pPEeKOMEHJauusM [0  JIeYeHUI0. MHorue mnocTpajaBUIME €T [OJydaau
HEONTUMAJIbHOE JieueHue U noasep Ky npu KC, yTo npuBoIniIo K III0XOMY KOHTPOIIIO
MPUIIAJKOB U OCJIOKHEHUSIM, BKIIIOYAsl TsDKeNble OXOoru. IlepBompuuMHAMHM Takux
MCXOJI0B OBLITN YacThie EepeOor ¢ MOCTaBKaMH MPOTHBOSIUIIEITUYECKUX MIPEMapaToB,
MUTpaIis METUIIMHCKUX PaOOTHUKOB CO CBOMX PabOYMX MECT U MCHUXOCOIHAIbHBIE
mpobnembl. Ha  Mecrax kpaiflHe penko paboTana  cHelHATU3UpPOBAHHAS
MyneTUAUCHUIIIHHApHAs koMmaHaa (M/JIK), koTtopas Moria mpernocTaBUTh KOMILIEKC
yCIyr HYXKIAIOMUMCS B peadunuTanuu OONBHBIM M HCIOJIB30BallaCh MOJIENb
nepepacnpeelieHus CMEH ¢ HealeKBaTHOM MHCIEKIUEN MOIIEPKKH, YTO MPHUBOIUIIO
K TIOTepe BBIYYEHHBIX HABBIKOB. COTJIaCHO COOOIIEHUSM O TCHUXOCOIMAIBHBIX H
MICUXOCEKCyallbHbIX TMpobnemax, cBs3aHHbIX ¢ CK, OHM BKIIOYAIOT paHHIOK
OepeMeHHOCTh, MYOJIMYHOE MPOSBIECHUE CEKCYyallbHOTO TIOBEIEHUS U >KECTOKOe
oOparlieHue ¢ 1eThMHU.

BoiBoabl: HecMOTps Ha ydacTue cooTBeTcTByromux wieHoB MJIK B paspabotke
MEXIUCUUIIMHAPHBIX ~ PYKOBOJSALIMX  OpuHOMNoB  no  JjedeHuro  KC,
MYJIbTUAUCIUIUIMHAPHBIN yXOJI Ha MpaKkTUKe He ocylecTBisuics. HeoOxoaumo B
CPOYHOM TOPSIIKE MEPECMOTPETh KIMHUYECKHE pekomeHAanuu 1o jedenutro KC.
ExexBapransubie UKII u mocnegoBaTenbHOE NpPUMEHEHUE MPOTHBOCYIOPOKHBIX
JIEKapCTB HEOOXOAMMBI B MEIUIIMHCKUX YUPEXKICHUAX B MOCTPAAABIINX OOIIMHAX.
HeoOxonuMo BHEApSTh CYHIECTBYIONIME CTPATETHH M TMPOTPAMMbl MO PEHICHUIO
MICUXOCOIMANIBHBIX M TICUXOCEKCYalbHBIX TpobiieM, 3arparuBarommx aereil ¢ KC u
JIPYTUMU XPOHUYECKUMH 3200JI€BaHUSIMH.

Translated from English version into Russian by Michael Orlov, Revised by Alexander Somin,
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Evaluacidn cualitativa de los resultados de la atencidn y el tratamiento de nifpbs y
adolescentes con s ndrome del cabeceo y otros tipos de epilepsia en Uganda.

Catherine Abbo, Amos Deogratius Mwaka, Bernard Toliva Opar y Richard Idro

Resumen

Antecedentes: en 2012, el gobierno de Uganda declar&una epidemia de s mdrome del
cabeceo (NS, por sus siglas en inglé) en los distritos septentrionales de Gulu, Kitgum,
Lamwo y Pader. Se formularon directrices de tratamiento y se establecieron centros de
tratamiento del NS a fin de proporcionar control sintomdico y rehabilitacicn. Sin
embargo, aln segu B habiendo una gran diferencia entre las normas de atencicn
preestablecidas y la calidad de la atencicn de rutina proporcionada a las personas
afectadas. El objetivo de este estudio es evaluar cualitativamente el cumplimiento de
las normas de atencicn cl mica aceptadas para el NS, identificar brechas en la atencicn
de los nifbs afectados, ofrecer supervisicn de la asistencia cl mica (CSS, por sus siglas
en ingl&) al personal de atencicn primaria (PHC, por sus siglas en inglé&) de los centros
de tratamiento e identificar los retos psicosociales a los que se enfrentan los nifbs
afectados y sus cuidadores.

Métodos: este estudio se realizden los distritos de Gulu, Kitgum, Lamwo y Pader en
Uganda de septiembre a diciembre de 2015. Utilizando el enfoque en cinco etapas de
auditor ® cl mica, se recopilaron datos a través de observaciones directas y entrevistas
con profesionales de PHC que trabajan en centros de salud ptblicos y privados sin fines
de lucro, astcomo con cuidadores y |meres polficos. Los datos cualitativos se
analizaron utilizando el modelo de Seidel para el procesamiento de datos.

Resultados: la auditor & cl mica y la CSS revelaron un cumplimiento deficiente de las
directrices de tratamiento. Muchos nifbs afectados recibieron una gesticn del NS que
dista de ser (ptima, lo que resultden un control deficiente de las convulsiones y en
complicaciones que incluyen quemaduras graves. Las causas fundamentales de estos
resultados fueron la frecuente falta de existencias de medicamentos antiepiléticos, la
migracicn de los trabajadores sanitarios de sus puestos de trabajo y problemas
psicosociales. Apenas hab & un equipo especializado multidisciplinario (MDT, por sus
siglas en ingl&) para atender a las complejas necesidades de rehabilitacin de los
pacientes y se utilizGun modelo de rotacicn de tareas con una supervisién inadecuada
de la asistencia, lo que condujo a una p&dida de habilidades aprendidas. Los problemas
psicosociales y psicosexuales comunicados relacionados con el NS incluyeron
embarazos precoces, muestras ptblicas de comportamientos sexuales y abuso infantil.
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Conclusiones: a pesar de la participacicn de los miembros del MDT correspondientes
en el desarrollo de directrices multidisciplinarias para el tratamiento del NS, la
asistencia multidisciplinaria no se puso en pr&tica. Existe una necesidad urgente de
revisar las directrices cl micas para el NS. Se necesitan CSS trimestral y medicamentos
anticonvulsivos constantes en los centros de salud de las comunidades afectadas. Se
requiere asimismo aplicar las pol ficas y programas existentes para tratar las cuestiones
psicosociales y psicosexuales que afectan a los nifbs con NS y otras enfermedades
crdnicas.
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