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Rezumat: Studiile epidemiologice ale epilepsiel trebuie sa furnizeze informayii cu privire la frecvensa,
factorii derisc, cauze, afectiuni asociate, prognostic si costuri implicate. O rara poate realiza astfel de
studii, sau nu, Tn funcrie de finansare, printre alsi factori. Scopul lucrarii este de a analiza diversele
abordari epidemiologice si discuta problemele asociate: diagnosticul epilepsiei, colectarea datelor in
studii epidemiologice si definisiile termenilor si de a prezenta rezultatele unei modelari matematice,
comparativ cu raportarile curente disponibile pentru Roménia.

Abstract: Epidemiological studies on epilepsy should provide information regarding its frequency, risk
factors, etiologies, associated disorders, outcome and costs. One country can or cannot perform such
studies, depending on funding, among other factors. The aim of our paper is to review the various
epidemiological approaches and to discuss the associated problems: epilepsy diagnosis, data collection
in epidemiological studies, term definitions and the results of a mathematical modelling compared to the
current reports available for Romania.

Epilepsia este o afectiune neurologica cronica legata
de o predigpozitie pentru crize epileptice recurente, cu
manifestari si cauze variate. Se estimeaza ci Tn lume exista
probabil Tn jur de 40 milioane de persoane cu epilepsie — date
raportate de studiul Global Burden Disease (GBD), condus de
Organizatia Mondiala a Sanatatii (OMS), Banca Mondiaa si
Scodla de Sanatate Publica Harvard,(1) citat de Linehan si
Berg.(2) Copiii sub 15 ani care au epilepsie activa sunt in numar
de aproximativ 10,5 milioane, ceea ce inseamna aproape 25%
din numarul total de persoane cu epilepsie.(3) Epidemiologia
este ramura medicinel care studiaza frecventa, distributia si
factorii asociati bolilor Tn populaie. Se poate astfel: stabili
dimensiunea problemei, identifica populagia cu riscul cel mai
mare, defini factorii de risc, asocierile si cauzele.(4) Se poate
propune abordarea terapeutica optima si evalua eficienta
tratamentului. Pot fi oferite informatii utile prevenirii bolii sau a
complicatiilor acesteia, cét si evaluarii costurilor (sociale,
personale).

SCOP

Scopul acestei lucriri este de a trece Tn revista
diferitele abordari epidemiologice Tn cercetarea epilepsiei, cu
avantgjele si limitele lor, si de a discuta aspecte ade frecventei
epilepsiel Tn Roménia.

Obiectivele propuse: - descrierea problemelor
asociate: diagnosticului epilepsiel, colectarii datelor Tn studiile
epidemiologice, definirii termenilor; - modelare matematica
versus raportarile curente.

MATERIAL SI METODA DE LUCRU

Aspecte de abordari metodologice si limitele studiilor
epidemiologice ale epilepsiel
1. Probleme legate de diagnosticul epilepsiel

Studiile epidemiologice aduc informatii utile pentru
practica medicala atunci cand folosesc date diagnostice corecte.
Epilepsa nu este o singurd boala. Cauzele sunt variate,
smptomele diverse, la fe si raspunsul la tratament si
prognosticul. Diagnosticul epilepsiei este preponderent clinic si
este sustinut cu informatiile obtinute din istoricul detaliat a
evenimentelor si examenul neurologic atent, toate acestea
completate cu datele corect interpretate electroencefal ografice
(EEG), neuroimagistice moderne si genetice. De aceea, idea ar
fi cadiagnosticul epilepsiel sa fie sustinut de medici specializati
n epileptologie.(5) Studiile care au estimat erorile de diagnostic
sugereaza ca este posibil ca 4,6% - 30% dintre persoanele
diagnosticate cu epilepsie sa nu aiba un diagnostic corect, mai
ales atunci cand diagnosticul este sustinut de nespecialisti.(6)

2. Probleme legate de metodologia de colectare a
datelor (in studiile populasionale)

Metodologia colectarii datelor si sursele datelor au
fost analizate recent de catre Linehan si Berg (2) si de Thurman
si colab.(4). Le vom trece In revista succint:

Colectarea datelor din registrele medicde ae
spitalelor — poate induce erori legate de aplicarea diferita de
catre practicieni acriteriilor pentru diagnostic.

Colectarea datelor din registrele medicde ade
medicilor generdisti — ca ma sus, posibile erori legate de
diagnostic.

Colectarea datelor prin chestionare de screening —
metoda frecvent folosita Tn studiile epidemiologice. Tn prima
etapa este folosit un chestionar pentru identificarea cazurilor
pozitive. Tn a doua etapi, cazurile pozitive sunt evaluate clinic
pentru a confirma prezenta epilepsiei; aceasta modalitate de
identificare a pacientilor au fost sustinute de catre OMS.(7)
Existda insi destule restrictii Th aplicarea metodel Tn anumite
zone de lumii. Colectarea datelor prin studierea bazelor de date
cu prescriptii de medicamente antiepileptice (MAE) — aceste
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studii includ prin definitie epilepsia tratata cu MAE. Exista insa
erori deoarece MAE sunt folosite tot mai mult si Tn alte
patologii: psihiatrice, durere, migrena, chiar si obezitate.

Studiile care se bazeaza pe auto-raportare —
metodologie frecvent folosita in cercetarile nord-americane.
Aceasta presupune folosirea unor Tntrebari specifice pentru
epilepsie Tn studiile populationale de supraveghere a starii de
sinatate. Un studiu recent publicat, care analizeaza epilepsia
pediatrica din SUA, a acoperit mai mult de 90.000 parinti ai
copiilor de 0-17 ani.(8) Avantaje: - se pot studia: frecventa
epilepsiel  auto-raportatd Tn grupurile populationale mari;
impactul acesteia asupra calitatii viefii legate de starea de
sinitate  (nivelul  de  educatie, statut-ul  anggjarii,
comorbiditatile). Existd surse de eroare: - persoanele care
accepta sa fie incluse Tn studiu pot si difere de cei care refuza
acest lucru; - cazurile nu pot fi validate clinic — cel care se
autoraporteaza ca avand epilepsie nu pot fi confirmati, si nici cei
care nu se raporteaza, dar au epilepsie nu pot fi identificati.

Colectarea datelor prin accesarea mai multor surse —
considerata de unii cercetatori ca fiind metoda cea mai riguroasa
pentru identificarea cazurilor.(9) Studiile care realizeaza legaturi
intre date ofera posibilitatea de a studia date populagionale
concomitent cu datele din registrele spitalelor;(10,11,12) aici
nsd intervine problema personalului, a finantarii si a nivelului
de complexitate al serviciilor de sanatate.

3. Problemelegate de definirea termenilor
Lipsa definitiilor armonizate intre studii duce la rezultate

neomogene. Desi ILAE a stabilit definitii ale termenilor
(4,13,14), studiile folosesc interpretari diferite ale acestora.(2)

REZULTATE

Andiza rezultatelor studiilor epidemiologice ale
epilepsiel. O cercetare sistematica realizata de catre Forsgren si
colab.(9) publicata Tn European Journa of Neurology, a
evidentiat faptul ci nici un studiu epidemiologic efectuat in
Europa nu ofera date din mai multe tari. Nu exista cercetari care
sa fi studiat o Tntreaga tard. Combinarea informatiilor din studii
populationale din mai multe tari europene poate oferi un tablou
ilustrativ a epidemiologiei epilepsiilor Tn Europa. Forsgren si
colab. au subliniat faptul ca, Tn principiu, nu este obligatorie
realizarea unor studii epidemiologice n toate tarile europene
~deoarece rezultatele unor tari pot fi generdizate tarilor vecine
care au conditii de viata asemanatoare”. Aceste date ar putea fi
utilizate pentru un calcul estimativ a numarului de persoane cu
aceasta afectiune intr-o anumita tara.  Autorii (9) au andlizat si
comparat rezultatele studiilor epidemiologice de incidenta si
prevalenta ae epilepsiei active existente in Europa, realizand
estimari ae acestora Tn populatia generala si Tn diferitele grupe
de vérsta ale europenilor (copii si adolescenti, adulti de varsta
activa si respectiv seniori) (tabelul nr. 1).

Tabelul nr. 1. Estimiri despre incidenta si prevalenta
epilepsiilor n diferite grupe de varsta, conform analizei lui
Forsgren si colaboratorii

52.5)

Incidenta epilepsiilor
adolescenti (0 - 19 ani)

la_copil sl | 24|42 100.000 locuitori

Incidenta epilepsiilor 1a persoanele de

Varsta activa (20 - 64 ani) 30 1a100.000 locuitori

Incidenta epilepsiilor la seniori (In

varsta de cel putin 65 ani) 100 l1a 100.000 locuitori

Prevaenta epilepsiei  active 1n

populatia generala 6 1a 1000 locuitori

4.5-51a1000 locuitori
(pentru calcul: 4.75)

Prevalenta epilepsiei active la copii si
adolescenti (0 - 19 ani)

Prevalenta epilepsiei  active la
persoanele de véarsta activa (20 - 64
ani)

6 1a 1000 locuitori

Prevalenta epilepsiel active la seniori .
(in vérsta de cel putin 65 ani) 7121000 locuitori

Tipul deinregistrare Estimirilefolosite

50 — 55 la 100.000
locuitori (pentru calcul:

Incidenta epilepsiilor n populatia
generala

Sursa datelor: estimari realizate printr-o analizi a echipei lui Forsgren
si colaboratorii(9)

Date estimative actuale, obtinute prin modelare

Datorita limitarilor pe care le poate avea un studiu de
incidenta, consideram ca modelul pentru un calcul estimativ al
frecventel epilepsiilor este logic si rezonabil pentru afi aplicat si
Romaniel — este probabil ca atét din punct de vedere genetic cat
si a conditiilor de mediu care ar putea influenta frecventa
epilepsiilor populatia Roméniei nu este diferiti de celeldte
popoare europene. Este posibil sa fim criticati pentru acest lucru.
Desigur ca un studiu prospectiv de incidenta ar fi cel mai corect,
insi nu realist pentru conditiile de finantare si de organizare
actuald a sistemului medical, Tn care pare destul de putin
probabil ci sar putea studia corect incidenta intr-o arie
geografica reprezentativa pentru Tntresga Roménie si de
asemenea datoritd adresabilitatii neomogene a pacientilor catre
medicii specialisti in prezent.

Am folosit datele Ingtitutului National de Statistica
(INS), Anuarul Statistic (AS) a anului 2008(15), care detaliaza
populatia Roméniei la 1 iulie 2007. Am aes anul 2007 pentru
analiza, acesta fiind plasat la mijlocul intervalului dintre 2
recensiminte nagionale (2002, 2011). O parte din rezultatele
acestel modelari au mai fost publicate, ca date preliminare ae
cercetarii, de catre primul autor(16).

Pe baza datelor din AS - 2008 am calculat numarul de
persoane a diferitelor categorii de varsta, conform clasificarilor
OMS: copii si adolescenti (< 20 ani), populatia activa (20-64
ani), si seniorii (mai mult sau egal 65 ani). Am caculat si
valorile grupel de véarsta 0-17 ani (<18 ani) deoarece sectiile de
neurologie pediatrici si spitalele de pediatrie din Romania
interneaza paecienti sub vérsta de 18 ani. Am aplicat datele
estimative ale modelului matematic propus de Forsgren si colab.
populatiel Roméniei delal iulie 2007, In general si pe categorii
de vérsta, iar rezultatele sunt prezentate in tabelul 2.

Pentru incidentd - prin ambele metode de calcul am
obtinut o valoare de 10.650 — 11.310 (in medie aproximativ
11.000) cazuri noi de epilepsie in anul 2007 in Romania. Pentru
prevalenta - am obtinut o valoare 126.400 - 129.000 (in medie
128.000) persoane cu epilepsie activa in Roméaniain 2007.

Tabelul nr. 2. Nivel estimat de incidenta si prevalenta a epilepsiei Tn Romania, conform datelor statistice disponibile pentru

anul 2007
. . a L . . . Seniori
Populatia geﬂe(ala aRomaniel | Copii si adqlescentl Populatie activa 14243
laliulie 2007 (0-19ani) -1 (20-64 ani) - 2 3
4.83 mil 13.5 mil. 3.2 mil .
Total 21.54 mil ~ 21.54 mil
22.43% 62.71% 14.86%
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Incidenta 3.400 cazuri 4.050 cazuri 3.200 cazuri 10,650 cazuri
2 100.000 50-55 11.310 cazuri | o noi/ an 30 noi/an 100 noi/an o
locuitori, pean/ (calcul52.5) noi/an noi/ an
r persoane pean ca32% 38% 30% 100%
Prevalenta cca 129.000 23.000 o o 126.400
epilepsiél active, %o pacienti cu | 45-5%0|  pacieni %0 81.000 pacienti %0 22.400 pacieni pecien
la 1000 persoane/ epilepsie activa
nr persoane cca 18.2% 64.1% 17.7% 100%

Sursa datelor: Model de calcul bazat pe extrapolari ale datelor rezultate
din studii europene recente, sintetizate de Forsgren si colab, 2005, si
datele INSla 1 iulie 2007.

Pentru grupa de varsta 0 — 17 ani
rezultatele obtinute Tn tabelul 3.

prezentim

Tabelul nr. 3. Nivel estimat de incidenta si prevalenta a
epilepsiel in Romania, Tn grupa de vérsta 0-17 ani, conform
datelor statistice disponibile pentru anul 2007

Valori folosite

pentru calcul Grupa0-17 ani
Tota persoane, pe
grupe de varsta, Datele INS 4,14 milioane
laliulie 2007

70 cazuri noi la
100.000 copii, anua
Prevalenta

LT 4.5-5%0
epilepsiel active
Sursa datelor: Model de calcul bazat pe extrapolari ale datelor rezultate
din studii europene recente si datele Institutului Nayional de Satistica,
la1iulie 2007

Incidenta epilepsiei 2.900 cazuri noi / an

20.000 persoane

Epidemiologia epilepsiei  In Roménia - date
disponibile
Ministerul Sanatatii (MS) realizeaza o raportare

anuala pentru bolile cronice, bazatd de datele obtinute de la
medicii de familie la data de 31 decembrie a fiecdrui an. Aceste
raportari contin valorile totale si pe categorii de varsta grupate
astfel: sub 1 an, 1 — 14 ani, 15 — 64 ani si peste 65 ani. Valorile
raportate Tntre anii 2005 — 2009 sunt prezentate in tabelul 4. Tn
anul 2007 au fost raportate 11.327 cazuri noi de epilepsie, si
93.211. persoane cu epilepsie se aflau Tn evidenta medicului de
familie Tn Romania.

Tabelul nr. 4. Numiarul de cazuri noi de epilepsie si de
epilepsie In evidenta medicilor de familie, la 31 decembrie a
fiecarui an. Date raportate Ministerului Sanatitii de citre
medicii de familie din Roménia, 2005 —2009

Anul Nr. cazuri noi de Nr. cazuri ramasen
epilepsie evidenta

2005 11.844 85.683

2006 11.396 89.862

2007 11.327 93.211

2008 11.018 95.548

2009 11.502 98.826

Sursa datelor: Centrul Nagional de Satistica si Informatica in Sinatate
Publici (CNIISP)

DISCUTI|

Am andizat In lucrarea de faia metodele de
nregistrare ale cazurilor de epilepsie Tn studiile epidemiologice,
cu avantgjele si limitarile lor si am comparat datele obtinute
printr-o modelare matematica cu cele oferite de catre MS. Se
poate observa ca cel putin Tn Roménia exista o lipsa de
armonizare a datelor. Grupele de vérsta raportate de exemplu de

citre spitalele din Roménia sunt din punctul nostru de vedere,
destul de putin relevante n anumite intervale. Tn Roméania
populatia sub 18 ani (0 — 17 ani) este Tn evidenta specidlistilor
neurologi pediatri si pediatri, asa ca ar fi util ca raportarile MS
si reflecte acest lucru. Pe de alta parte, nici gruparea pe varste a
OMS si a ingtitutelor de statistica nu se suprapune peste
gruparea din cadrul sectiilor pediatrice nici din Romania, nici
din strainatate si poate si acest lucru ar trebui armonizat de
asemenea, |laun moment dat.

Comparénd datele din raportarea MS cu cele din
modelarea matematica am observat unele aspecte promitatoare
atunci cand vorbim despre cazurile noi — numarul total al
cazurilor noi de epilepsie raportate ih Tntreaga populatie este
apropiat de cel din modelare. Tn ceea ce priveste cazurile aflate
n evidenta aici sunt diferente importante. Ceea ce arata printre
atele ca Tmbunatatirea colabordrii Tntre specidisti si medicii de
familie ar fi necesara, pentru o raportare finala corecta catre MS.

Epilepsia este o afectiune importantd in neurologia
pediatrica, atét prin frecventd, cét si prin impactul posibil uneori
asupra persoanei afectate. Abordarea corecta porneste
ntotdeauna de la un diagnostic corect, sustinut de citre un
specialist cu experienta Tn  epileptologie. Cunoasterea
dimensiunii problemei presupune si estimarea, directa sau
uneori indirectd, a frecventel cazurilor Tn populatie, ceea ce
permite calcularea necesarului de specidlisti, de centre de
diagnostic, si a altor costuri, ae statului si personae, pentru
gestionarea cazurilor.

Din acest motiv este important de a spune ci
modelarea matematica pe care am realizat-o asupra populatiei
Roméniei la data de 1 iulie 2007 a dus la urmatoarele estimatri:
posibil ca aproximativ 11.000 cazuri au fost nou diagnosticate
cu epilepsie anual, din care 2.900 persoane aveau vérste sub 18
ani, si un numar de aproximativ 128.000 de persoane aveau
epilepsie activa, din care 20.000 sub 18 ani. Aceste valori sunt
de comparat cu datele disponibile de la MS, care, pe baza
raportarilor medicilor de familie, a anuntat un numar de 11.327
pacienti nou diagnosticati cu epilepsie In Romania in anul 2007
si un numar a cazurilor aflate Tn evidenta cu diagnostic de
epilepsie de 93.211 persoane.

Consideram ca aceasta abordare permite anaize
detaliate ale valorilor si modalitatilor de diagnostic, de raportare
si ar putea permite Tmbunatatirea acuratetei datelor disponibile
MS, si respectiv 0 gestionare corecta a resurselor si 0 asistenta
medicala amelioratd pentru persoanele cu epilepsie din
Roméania.
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