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Resumen ejecutivo

Dentro de las enfermedades crdénicas, la epilepsia es una de las
patologias neuroldgicas mas frecuentes, presente en
aproximadamente 50 millones de personas de todas las edades y
en todo el mundo. Se trata de una patologia muy compleja
caracterizada por el padecimiento de descargas neuronales
excesivas e incontroladas, llamadas crisis epilépticas. Ademas,
esta enfermedad estd estrechamente ligada a consecuencias de
tipo neurobioldgico, cognitivo y social, que varian en funcién de la
gravedad de la situacién clinica de cada paciente.

Aungue la mayoria de gente ha oido a hablar de la epilepsia, sélo
los afectados, sus familiares y los expertos en el sector
comprenden y estdn bien informados de la carga fisica, psiquica y
social gue la enfermedad conlleva. En este sentido, la gran mayoria
de la sociedad esta desinformada y condicionada bajo un estigma
social, cuyo origen se debe a las antiguas creencias del ser
humano que han repercutido negativamente en la integracién de
estos pacientes en la sociedad hasta el dia de hoy.

En Espafia la epilepsia afecta a 345.000 personas
aproximadamente, de las cuales alrededor de 29.000 son nifios,
aunque estas cifras son inciertas, puesto que no existen estudios
epidemioldgicos ni registros de pacientes a nivel nacional. Aungue
hay pacientes de todas las edades, la incidencia es especialmente
elevada en nifios. Segun los expertos, esta enfermedad es la
primera causa de consultas neuroldgicas pediatricas. Por otro
lado, la incidencia en la tercera edad también es significativa,
ademds de que se espera gue aumente considerablemente en los
proéximos afios.

El prondstico de la enfermedad es muy variable, el 70% de los
pacientes que reciben tratamiento farmacoldgico consiguen
eliminar las crisis con éxito. Sin embargo, el 30% restante sufre
crisis gue no pueden ser controladas con farmacos y deben
recurrir a tratamientos alternativos. Ademds, entre un 25% y un




40% presenta problemas cognitivos de diversa gravedad, que
pueden ser simplemente dificultades en el aprendizaje o suponer
una disminucién de las capacidades cognitivas y psicomotoras. Los
expertos remarcan que el 14% de los pacientes pediatricos sufre
una epilepsia grave asociada a un retraso.

La complejidad de la epilepsia requiere una atencién especializada,
integral y coordinada por parte de todos los niveles de atenciéon
involucrados. Aungue en los Ultimos afios la atencién especializada
ha evolucionado, aliin son muchos los servicios regionales de salud
gue no disponen ni de recursos ni de profesionales sanitarios
especializados en epileptologia, de manera que en Espafia solo el
25% de los pacientes son atendidos por un neurdlogo especializado
en epilepsia. El diagndstico de la enfermedad es relativamente
sencillo aunque a dia de hoy la accesibilidad limitada a ciertas
pruebas y recursos lo convierte en un proceso lento en alguno de
los casos. En esta linea, los agentes expertos en el campo
destacan la necesidad de promover acciones e iniciativas para
sequir avanzando hacia una atencién asistencial multidisciplinar,
estandarizada e integral.

En relacién al impacto econémico, actualmente la epilepsia supone
casi el 3% del gasto anual de la sanidad, costando al sistema 2,76
mil millones de euros anuales, incluyendo costes sanitarios y no
sanitarios, perdidas laborales y otros gastos asumidos por el
paciente. Por otro lado, cabe mencionar que, en los Ultimos afios,
el manejo de la epilepsia ha evolucionado notablemente en
términos de implicacién social y de lucha por la calidad de vida del
paciente. A pesar de ello, la epilepsia todavia supone un elevado
impacto social y emocional para el paciente. En este sentido, uno
de los aspectos mds importante es fomentar los servicios y ayudas
complementarias a todos los pacientes para poder disminuir al
maximo el impacto negativo de la enfermedad en su calidad de
vida, en sus relaciones y fomentar su integracién en la sociedad.

Entre otros, estos son algunos de los retos necesarios para
mejorar la atencion asistencial en Espafia:

» Laelaboracién de una guia clinica para un abordaje homogéneo
en todo el Sistema Nacional de Salud que potencie y de cabida a
la innovacién para mejorar la calidad de vida del paciente

» Una mayor especializacién y formacién de los equipos
sanitarios multidisciplinares que atienden al paciente con
epilepsia en todos los niveles asistenciales

» Lacreacién de nuevas unidades médicas de epilepsia en los
distintos servicios regionales de salud, y la potenciacién de las
unidades médico-quirurgicas existentes

» Lainversion en sistemas de diagndstico clave, como el video-
EEG prolongado

» Lapromocién de los servicios complementarios y de apoyo
psicoldgico al paciente

» Lacreacién de un registro de pacientes a nivel nacional

» Una mayor concienciacién y educacién de la sociedad en todos
los niveles

Ante esta situacion, el trabajo coordinado de los distintos agentes
involucrados en la atencidn asistencial de la epilepsia, tanto a nivel
clinico como social, son fundamentales para promover e impulsar
las acciones necesarias para facilitar la formacién de
profesionales, concienciar y educar a la sociedad y en definitiva,
ofrecer al paciente la atencién personalizada y completa que
necesita.




1 Introduccion




La epilepsia es una de las patologias crénicas neurolégicas mas
frecuentes en nuestra sociedad, que puede aparecer en cualquier
personay a cualquier edad, generando un gran impacto personal,
social y econémico. Se trata de una patologia compleja que
requiere una atencién asistencial multidisciplinar e integral,
ademas de estar sujeta a una fuerte discriminacién y estigma
social debido a antiguas creencias sobre la enfermedad.

A pesar de que en los Ultimos afios se han incrementado las
iniciativas encaminadas a difundir informacién sobre la epilepsia,
con el objetivo de concienciar y educar a la sociedad, todavia
gueda mucho camino por recorrer si se quiere eliminar por
completo la discriminacién y asegurar la plena integracion de los
pacientes en la sociedad. Asimismo, se requieren acciones que
impulsen una mayor especializaciéon en la atencién asistencial y en
el cuidado del paciente.

El objetivo del presente informe es explicar en qué consiste la
epilepsia, presentar la situaciéon actual, describir el modelo de
atencién que reciben los pacientes, y sefialar las principales dreas
de mejora, con el objetivo final de proponer posibles acciones
encaminadas a alcanzar una mejora en la atencién asistencial y en
la calidad vida del paciente. Asf, el informe ha sido elaborado a
partir de una minuciosa y elaborada revisién bibliogréfica, junto
con la participacion de profesionales sanitarios y expertos de gran
prestigio en el campo la epilepsia, que han aportado experiencia,
conocimiento y visién sobre la situacién actual y las necesidades
de los pacientes.

En el segundo capitulo de este informe, se presentan los aspectos
mas relevantes de la epilepsia, describiendo la principal
sintomatologia, la etiologia y los principales factores de riesgo,
ademds de proporcionar informacién sobre el amplio abanico de
trastornos y sindromes que engloba la patologia. Mas adelante, en
el tercer capitulo, se expone la situacién actual en términos de
epidemiologia, desde una perspectiva internacional, europea y
nacional. Ademads, se destaca la importancia de los agentes clave
en el manejo de la enfermedad, como las principales sociedades
clinicas y cientificas y las asociaciones de pacientes de mds

influencia, asi como sus principales objetivos y lineas de actuacién.
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La cuarta seccion del informe, se centra en la descripcion del
modelo asistencial actual en Espafia, ofreciendo una visién general
del recorrido que sigue el paciente en los distintos niveles
asistenciales. En esta seccidn, se detallan los distintos servicios y
profesionales que intervienen en dicho proceso, incluyendo no
solo el diagnéstico y el tratamiento, sino también el seguimiento
del paciente tanto en su condicidn clinica y social. A continuacién,
en la quinta seccién, se presenta un analisis del impacto
econdmico y social que la epilepsia supone a nivel nacional, asi
como también de la carga personal y psicoldgica que sufren los
pacientes y sus familias como consecuencia del padecimiento de
esta patologia.

Finalmente, y en base a todo el estudio, se ponen de manifiesto
una serie de retos que tienen por objetivo dar respuesta a las
principales necesidades no cubiertas. Asimismo, se proponen una
serie de iniciativas y acciones enfocadas a mejorar tanto la calidad
de la atencién asistencial como la calidad de vida del paciente,
haciendo especial hincapié en las propuestas encaminadas a
concienciar y educar a la sociedad en todos los niveles acerca de
los aspectos principales de la patologia.
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2.1 ¢Qué es la epilepsia?

La epilepsia es una de las principales patologias del sistema
nervioso central (SNC) caracterizada por el padecimiento de crisis
epilépticas, siendo una crisis epiléptica una descarga excesiva e
incontrolada de un elevado nimero de neuronas que se produce
de forma inesperada. Se trata de una de las patologias mas
ancestrales y enigmadticas en la historia de la medicina, existiendo
registros datados desde hace mas de 2000 afios, en los cuales ya
se buscaba describir la patologia y explicar sus causas (1).

Es importante tener en cuenta que el padecimiento de una crisis
epiléptica aislada no significa necesariamente que la persona
padezca epilepsia. Segun la Liga Internacional Contra la Epilepsia
(ILAE) la epilepsia es una patologia neuroldgica que se da ante una
de estas tres condiciones (2):

El padecimiento de al menos dos crisis separadas por mas de
24 horas

El padecimiento de una crisis epiléptica no provocada y un
riesgo de al menos 60% de presentar nuevas crisis, riesgo
similar al derivado tras tener dos crisis no provocadas

El diagnostico de un sindrome epiléptico

La epilepsia puede afectar a personas de cualquier edad, razay
género, siendo un poco mas frecuente en hombres que en
mujeres. No existe un perfil de paciente de epilepsia Unico, ya que
todo el mundo es susceptible a desarrollar la patologia sin
importar los factores econémicos, sociales o demograficos. De
hecho, algunas fuentes reportan que hasta un 10% de la poblacién
(seqgun la regién) sufrira alguna crisis epiléptica en algin momento
de su vida (3).

Seqgun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN),
aproximadamente un 40% de las epilepsias estan causadas por un
trastorno estructural o metabdlico en el sistema nervioso central
(4). Este puede ser de origen prenatal o perinatal, debido a un
trauma, a una malformacién en el desarrollo, a un tumor, a una
infeccién del SNC o a una enfermedad cerebrovascular. Por otro
lado, existe un bajo porcentaje de epilepsias (< 5%) que no
presentan una causa aparente, pero estdn asociadas a un
potencial origen genético (5). Teniendo esto en cuenta, se estima
que las epilepsias de causa desconocida suponen mas de la tercera
parte de todas las epilepsias (6).

El nimero de casos nuevos cada afio es significativamente

superior en los dos extremos del espectro de edad, es decir, la
epilepsia tiene una mayor incidencia en nifios y ancianos. La
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afectacién en estos dos rangos de edad se da por distintos
motivos: en la poblacién infantil con epilepsia, 3 de cada 10 nifios
padecen una epilepsia de causa desconocida (7), mientras que la
epilepsia presente en la tercera edad tiene origen, en mds de la
mitad de los casos, en una causa estructural o metabdlica, ya que
surgen como consecuencia de enfermedades cerebrovasculares,
tumores cerebrales, demencias, infecciones o traumatismos (8).

La epilepsia se considera una patologia crénica, es decir, no
curable. La gravedad y el prondstico es muy variable en funcién
del tipo de epilepsia, aunque suele no ser grave y tener una buena
evolucién en los casos controlados con el tratamiento
farmacoldgico. Cabe destacar que en algunos pacientes, sobre
todo en nifios preescolares y escolares, las crisis epilépticas
pueden remitir, incluso sin ser tratadas (5). Para otros pacientes,
sin embargo, la epilepsia constituye un problema de salud para
toda la vida.

El 70% de los pacientes que tienen acceso al tratamiento
farmacoldgico tiene la enfermedad controlada, es decir, consiguen
vivir sin crisis y llevar una vida practicamente normal. De lo
contrario, el 30% restante padece una epilepsia que no responde a
los farmacos, conocida como refractaria (3), ya que el tratamiento
farmacoldgico no consigue eliminar las crisis, aungue en muchos
casos si consigue reducir su frecuencia y gravedad.

Aproximadamente, entre el 25% y el 40% de los afectados
presenta trastornos de indole intelectual, déficit neurolégico o
trastornos cognitivos o del comportamiento (5). Ademas, las
personas con epilepsia estan inevitablemente sujetas al impacto
gue su enfermedad produce en la sociedad y son susceptibles a
padecer no solo consecuencias neurobioldgicas y cognitivas, sino
también consecuencias de caracter psicosocial (9).

Los pacientes con epilepsia han estado bajo continua
discriminacién y estigmatizacion social, fruto de la ignorancia, el
miedo o la incomprensién. Aun a dia de hoy, algunos de los
pacientes con epilepsia prefieren ocultar su enfermedad (6), hecho
gue a su vez, contribuye a la poca conciencia social y al
desconocimiento por parte de la sociedad. En este sentido, en los
ultimos afios han aflorado un elevado nimero de asociaciones de
pacientes con epilepsia que estan poniendo en marcha iniciativas
para eliminar el estigma y normalizar la enfermedad, con el
objetivo comun de minimizar el impacto psicosocial sobre los
pacientes y luchar por una mejor calidad de vida.

Epilepsia en Accidn: Situacion actual y propuestas de intervencién para mejorar la vida de las personas que viven con epilepsia 9



Factores de riesgo

Hasta el momento, una gran parte de las epilepsias no estan
asociadas a una causa aparente. Sin embargo, algunos estudios
ponen de manifiesto la existencia de numerosos factores que
aumentan el riesgo de sufrir la enfermedad (6):

Traumatismos craneo-encefdlicos
Enfermedades cerebrovasculares
Enfermedades degenerativas del SNC

Infecciones en el sistema nervioso central, como meningitis o
encefalitis

Tumores cerebrales

Malformaciones congénitas del SNC

Sindromes cromosémicos

Trastornos metabdlicos congénitos con afectacién del SNC

Trastornos metabdlicos adquiridos, como la hipoglucemia o la
insuficiencia renal crénica

Problemas de origen perinatal, como la anoxia cerebral (aporte
insuficiente de oxigeno)

Excesivo consumo de alcohol y drogas

Exposicién a elementos téxicos como el plomo, mercurio o
monoxido de carbono

Aungue la mayoria de factores estan asociados a enfermedades,
tumores o traumatismos, existe también una predisposicién
genética a sufrir la enfermedad debida a la alteracién de uno o
varios genes. En los Ultimos afios, el desarrollo y estudio de la
genética ha permitido establecer una relacién entre una amplia
variedad de genes y el padecimiento de algunos de los sindromes y
enfermedades (10).
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2.2 Las crisis epilépticas

Las crisis epilépticas por si mismas no son una epilepsia, sino un
sintoma o trastorno originado por diversas causas. La
sintomatologia puede ser muy diversa; desde pérdida de la
conciencia, cambios sensoriales y emocionales, hasta sacudidas
convulsivas o pérdida brusca del tono muscular.

Existen muchos tipos de crisis, pero en general, se clasifican en
dos tipos bien diferenciados segun la localizacién de su origen. Se
habla de crisis generalizadas, cuando estas afectan a un gran
ndmero de neuronas a lo largo del cértex cerebral, y de crisis
focales (también llamadas parciales) cuando solo se ve afectado
un grupo de neuronas localizadas en uno de los dos hemisferios.
En algunos casos, una crisis focal puede propagarse a los dos
hemisferios cerebrales y por lo tanto ‘generalizarse'(11).

Figura 1. Tipos de crisis segln su localizacién

Crisis generalizada Crisis focal o parcial

Las crisis epilépticas pueden a su vez clasificarse en crisis
motoras, si algun tipo de movimiento ocurre durante el evento, o
en no motoras, si incluyen otros sintomas como alteraciones en la
percepcidn, en las sensaciones o en las emociones. Ademas,
algunos expertos destacan la importancia de distinguir el nivel de
conciencia durante las crisis parciales, ya que pueden producirse
con total conciencia por parte del paciente o pueden implicar una
pérdida o alteracién del conocimiento (12).

En algunos casos, la informacién disponible es insuficiente o
limitada y no es posible determinar si las crisis son focales o
generalizadas, por lo tanto, algunas se agrupan en un tercer grupo
de crisis de origen desconocido. En la Tabla 1 y en |la Tabla 2 se
muestran los tipos de crisis segun la clasificaciéon propuesta en
2017 por la ILAE (13), divididos en los dos grandes bloques
(focales y generalizadas).
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Tabla 1. Principales tipos de crisis epilépticas focales

Crisis Focales

No motoras

Tipo de crisis

Crisis focal de automatismos

Crisis focal aténica

Crisis focal clénica

Crisis focal de espasmos epilépticos

Crisis focal hipercinética

Crisis focal mioclénica

Crisis focal ténica

Crisis focal autonémica

Crisis focal con interrupcién del
comportamiento

Crisis focal cognitiva

Crisis focal emocional

Crisis focal sensorial

Descripcion

Comportamientos involuntarios automaticos, como frotarse la manos, chasquear los labios, masticar u
otros movimientos complejos

Pérdida del tono muscular en una parte del cuerpo, por ejemplo de un miembro, volviéndolo inerte durante
unos 15 segundos

Movimientos en un lado o parte del cuerpo o de la cara

Flexién o extensién brusca del cuerpo y de la cabeza durante 1 a 5 segundos

Movimientos automaticos de gran amplitud por la accién de la musculatura de las extremidades o del
tronco, dando a lugar a por ejemplo a movimientos de pedaleo

Sacudidas breves e irregulares de un musculo o grupo de musculos

Rigidez repentina en una parte del cuerpo

Experimentacién de sensacion de escalofrio y/o palpitaciones

Cese de todo movimiento quedando la persona inmévil o congelada

Deterioro de la cognicién, que puede afectar al lenguaje, la percepcién espacial, la capacidad de calcular
matematicas u otras funciones

Experimentacién de forma repentina de sentimientos de miedo, ansiedad, o con menor frecuencia felicidad
y que pueden inducir a la risa o llanto involuntario

Experimentacién de sensaciones como hormigueo, entumecimiento, sintomas visuales, sonidos, olores,
sabores, vértigo, frio y calor

Fuente: Liga Internacional contra la epilepsia (ILAE), 2017

Tabla 2. Principales tipos de crisis epilépticas generalizadas

Crisis Generalizadas

No motoras

Tipo de crisis

Crisis generalizada ténico-clénica

Crisis generalizada clénica

Crisis generalizada ténica

Crisis generalizada mioclénica

Crisis generalizada mioclénico-
tonico-clénica

Crisis generalizada mioclénico-
aténica

Crisis generalizada aténica

Crisis generalizada de espasmos
epilépticos

Crisis generalizada de ausencia
tipicas

Crisis generalizada de ausencia
atipica

Crisis generalizada de ausencia
mioclénica

Crisis generalizada de mioclonia de
los parpados

Descripcion

Pérdida de conciencia brusca, rigidez de todo el cuerpo en un inicio (fase ténica) y después movimientos
ritmicos de todo el cuerpo (fase clénica). Puede producirse llanto al inicio de la crisis, caida, mordedura de
lengua e incontinencia

Movimientos ritmicos de todo el cuerpo y de la cabeza

Rigidez instantanea de los musculos de todo el cuerpo

Sacudida brusca instantdnea de todo el cuerpo, sobre todo miembros superiores

Crisis generalizada ténico-clénica precedida de convulsiones mioclénicas en los dos lados del cuerpo
Sacudidas miocldnicas seguido de una caida flacida

Caida brusca por pérdida del tono muscular y de la conciencia durante muy pocos segundos

Convulsiones breves con flexién en el tronco y extensién de las extremidades

La persona se queda inmévil, con el conocimiento perdido y con la mirada fija durante unos 15 segundos,
con comportamientos automaticos en algunos casos

Sufrimiento de una crisis generalizada de ausencia tipica pero con un inicio y fin gradual

Sacudidas sequidas de una crisis de ausencia

Sacudidas de los parpados y desviacidn hacia arriba de los ojos. A veces van acompafiadas de crisis de
ausencias

Fuente: Liga Internacional contra la epilepsia (ILAE), 2017
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2.3 Tipos de epilepsias y sindromes epilépticos

La epilepsia es muy compleja ya que agrupa un conjunto muy
amplio de trastornos cuya sintomatologia principal es el
padecimiento de crisis epilépticas (11). En funcién del tipo o tipos
de crisis que padece un paciente, se le diagnostica un tipo u otro
de epilepsia. En el caso de que las crisis sean de tipo desconocido,
la epilepsia también lo sera.

Si el paciente redine una serie de caracteristicas especificas,
entonces se le puede diagnosticar lo que se conoce como un
sindrome epiléptico, que es un trastorno que agrupa una serie de
manifestaciones clinicas bien definidas. Estos pueden ser de
etiologia diversa, es decir, que pueden estar producidos por

muchas causas, o puede que se desconozca el motivo que
desencadena las crisis. El tipo de sindrome dependera de las
caracteristicas, gravedad y frecuencia de las crisis, de la edad y
momento de aparicién de estas y de la presencia de otras
anomalias neurolégicas o generales.

El conocimiento de los sindromes epilépticos es imprescindible
para elaborar un diagnéstico fundamentado y favorecer el
correcto tratamiento. En la siguiente tabla se exponen los
sindromes y epilepsias consensuados a dia de hoy por los
principales organismos internacionales especializados en epilepsia
(14), 11).

Figura 2. Epilepsias y sindromes epilépticos que dependen de la edad de inicio

Encefalopatias epilépticas de origen precoz: Sindrome de Ohtahara y encefalopatia mioclénica temprana

Periodo Crisis neonatales benignas
neonatal Epilepsia familiar neonatal benigna
Lactancia Crisis febriles

Epilepsia benigna del lactante
Epilepsia benigna familiar del lactante
Sindrome de West

&

Epilepsia mioclénica del lactante

Encefalopatia mioclénica en trastornos no progresivos
Epilepsia del lactante con crisis focales migratorias

Infancia Crisis febriles

Sindrome de Dravet o epilepsia mioclénica grave del lactante

Epilepsia occipital de la infancia de inicio temprano (sindrome de Panayiotopoulos)

Epilepsia con crisis miocldnicas aténicas (Sindorme de Doose)

Epilepsia de ausencia infantil

Epilepsia benigna con puntas centrotemporales o roldndica.

‘g\“c\ Epilepsia frontal nocturna autosémica dominante
ﬂ K] Epilepsia occipital de la infancia de tipo tardio (tipo Gastaut)

Epilepsia con ausencias mioclénicas
Sindrome de Lennox-Gastaut

Encefalopatia epiléptica con punta onda continua durante el suefio

Sindrome de Landau-Kleffner

Adolescencia Epilepsia mioclénica juvenil

y edad adulta
o A

Epilepsia de ausencia juvenil

Epilepsia con crisis generalizadas ténico-cldnicas solamente

Epilepsia autosémica dominante con caracteristicas auditivas

Otras epilepsias familiares del [6bulo temporal

Fuente: Ferndndez C, “Andlisis critico de la nueva clasificacion de las epilepsias y crisis epilépticas de la Liga Internacional contra la Epilepsia”, Revista

de Neurologia, 2012.
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Figura 3. Otras epilepsias y sindromes epilépticos que pueden aparecer en todas las edades

Sindromes de edad de inicio variable Otras epilepsias de causa estructural /metabélica

» Epilepsia focal familiar con focos variables » Epilepsia temporal mesial con esclerosis del hipocampo
» Epilepsia mioclénica progresiva » Sindrome de Rasmussen
» Epilepsias reflejas » Crisis gelasticas con hamartoma hipotalamico

» Epilepsia con hemiconvulsién- hemiplejia

» Epilepsias atribuidas a causas estructurales-metabdlicas
por traumatismo, infecciones, etc

Fuente: Fernandez C, “Andlisis critico de la nueva clasificacidn de las epilepsias y crisis epilépticas de la Liga Internacional contra la Epilepsia”, Revista
de Neurologia, 2012.

Tal y como se puede observar en la Figura 2 y en la Figura 3, Aunque la mayoria de epilepsias infantiles tienen buen pronéstico
existe un elevado nimero de trastornos que pueden ser (6), (16), existen algunas, que aparecen sobretodo dentro de los 3
clasificados segun la edad de inicio del paciente, mientras que primeros afios de vida, que se caracterizan por su gravedad, mal
otros son mas bien de edad de inicio variable. Ademas, existen prondstico y su curso refactario como son las encefalopatias, en
otras que no son dependientes de la edad de origen, pero sireinen especial el sindrome de Ohtahara, el sindrome de West, el

un conjunto de caracteristicas comunes o estan asociadas a sindrome de Dravet y el sindrome de Lennox-Gastaut (16), (17),
causas estructurales-metabdlicas. Cabe destacar que las crisis (18).

febriles durante la lactancia y la infancia por si solas no se
consideran una enfermedad epiléptica (15).
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Situacion de
la epilepsia




3.1 Situacion actual de la epilepsia en el mundo

Incidencia y prevalencia mundial

La epilepsia es una de las patologias neuroldgicas mas frecuentes
junto con el Parkinson, la esclerosis mdltiple, el Alzheimer y otras
demencias. La prevalencia mundial varia entre el 0,4% y el 1,4% de
la poblacién segun el pais o regién. Asi, se estima que actualmente
hay alrededor de 50 millones de personas afectadas en todas las
regiones del mundo, de tal forma que puede considerarse un
problema de salud publica global (3).

Tal y como se observa en la Figura 4, la prevalencia de la epilepsia
a lo largo de los diferentes paises del mundo es dispar. El 80% de
los afectados viven en paises en desarrollo, de los cuales se estima
qgue el 75% de estos tiene un acceso limitado al tratamiento (3).
Asimismo, existen grandes desigualdades en el acceso al
diagnéstico y a la atencién especializada.

Las mayores tasas de prevalencia de la epilepsia se encuentran en
Africa y América con tasas de 11,29 y 12,59 por cada 1.000
habitantes, respectivamente, sequido de los paises del sud-este

asidtico con 9,97 afectados por cada 1.000 y del este del
Mediterrdneo con 9,4 afectados por cada 1.000. Las menores
tasas pertenecen a los paises europeos con 8,23, y en especial, a
los paises del pacifico oeste con tan sélo 3,8, aunque cabe
destacar que la prevalencia en estos paises estd escasamente
reportada (19).

En cuanto a la incidencia se refiere, se producen entre 24 y 53
casos nuevos cada afio por cada 100.000 habitantes en los paises
desarrollados, mientras que en los paises en desarrollo aparecen
hasta 190 casos nuevos cada afio por cada 100.000 habitantes
(3). Aunque es dificil justificar esta desigualdad con factores
raciales o socioeconémicos, algunos expertos creen que la
incidencia es mds elevada en los paises en desarrollo y de renta
baja debido a una mayor frecuencia de VIH!, traumatismos
craneales, alteraciones de origen prenatal y perinatal y de
consanguinidad (19).

Figura 4. Distribucion de la prevalencia de la epilepsia en el mundo. Nimero de personas afectadas por
cada 1000 habitantes (n = paises evaluados por region)

América
12,59 (n=19)

18,23 (n=38)
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Fuente: Organizacién Mundial de la Salud (OMS), “Atlas: Epilepsy care in the world”, 2005

1 (VIH) Virus de Inmunodeficiencia Humana, responsable del sindrome de inmunodeficiencia adquirida o SIDA.
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Mortalidad

Aunque el prondstico de muchos casos de epilepsia es positivo, el
riesgo de muerte de una persona afectada por la enfermedad es
de hasta 3 veces mds gue el de una persona sana, debido, en la
mayoria de los casos, a causas de caracter accidental y/o
enfermedades subyacentes (20), (21).

El ratio de mortalidad alcanza un pico méximo durante los
primeros afios de vida (22) y es mas comun en las epilepsias de
causa estructural/metabélica que en las epilepsias de origen
genético (20). Asimismo, durante los primeros afios después de
desarrollarse la enfermedad el riesgo de morir es mds elevado
(20), (23).

Entre las principales causas de muerte, destacan causas
directamente asociadas a las crisis epilépticas (12,5%), tales como
el trauma o el propio estado epiléptico, mas comunes en los
pacientes de tercera edad por la presencia de otras enfermedades
gue complican el tratamiento.

Por otro lado, la muerte subita de los pacientes con epilepsia,
conocida como SUDEP?, con una tasa de incidencia de entre 0,5
hasta 2 por cada 1.000 pacientes al afio, es una de las causas mas
relevantes de muerte (2-18%) y la principal causa de muerte en
pacientes con epilepsia refractaria. Aunque a dia de hoy los
factores que desencadenan esta muerte no se conocen con
certeza, los expertos consideran que estos tienen alguna relacién
con la epilepsia. También existen otras causas de muerte comun
como el suicidio (<2%) u otras muertes relacionas con
complicaciones con la medicacién (24).

3.2 Situacién en Europa

Europa es una de las regiones mundiales con menor prevalencia
de la epilepsia, y aun asi, la OMS estima que hay aproximadamente
6 millones de europeos afectados a lo largo de 53 paises con una
prevalencia media de 8,2 afectados por cada 1.000 habitantes
(25), y una incidencia de alrededor de 300.000 nuevos casos
diagnosticados cada afio.

2 Sudden Unexpected Death in Epilepsy Patients. Es la muerte
repentina e inesperada, presenciada o no por testigos, no trauméatica
ni por ahogamiento, en pacientes con epilepsia, con o sin evidencia
de convulsién (excluyendo el status epiléptico documentado), en cuyo
examen postmortem no aparezcan factores téxicos o anatémicos que
expliguen la muerte (74)-
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Figura 5. Incidencia y prevalencia de la epilepsia
en Europa
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Fuente: Andlisis EY en base a los datos publicados en la pdgina web de
la Alianza Europea de la Epilepsia (EAE) disponible en https://www.
epilepsyallianceeurope.org, consultados el 19 de Febrero de 2018

En cuanto a prevalencia se refiere, algunos estudios
epidemioldgicos destacan que el 25% de las personas que padecen
epilepsia son nifios menores de 15 afos y otro 20% son personas
mayores de 65 afos. El resto de los afectados son adultos en edad
activa y suponen el 55% de los afectados, como se puede observar
en la Figura 6 (26).

Figura 6. Distribucion de la afectacion en los tres
principales rangos de edad en Europa

...-"|

A 0-15 afios
E-‘l 16-65 afios
25%
B > 65 afios

Fuentes: Forsgren L, et al. “The epidemiology of epilepsy in Europe - a
systematic review “, European Journal of Neurology, 2005.
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Por otro lado, la enfermedad tiene una mayor incidencia en los
primeros afios de vida y se dispara en la poblaciéon mayor de 65
afios, debido al envejecimiento activo de la poblacién que conlleva
un aumento en el riesgo de enfermedades cerebrovasculares. Por
este mismo motivo, se prevé que la incidencia en las personas
mayores incremente en los préximos afios. Esta tendencia se ha
observado en Europa, asi como también en el resto de paises
desarrollados del mundo (3), (25).

Figura 7. Distribucion de la incidencia por cada
100.000 habitantes segun la edad y género
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Fuentes: Andlisis EY en base al documento de la Organizacién Mundial de
la Salud “Epilepsy in the WHO European region”, 2005.

Hasta el momento, los estudios apuntan a que la distribucién y las
caracteristicas epidemioldgicas son uniformes y similares en todos
los paises de Europa. Segun diversas fuentes, el porcentaje de
afectacién en los cinco paises europeos mds poblados oscila entre
el 0,62y el 0,98%, lo que supone alrededor de 345.000 afectados
en Espafia (20), 402.000 en el Reino Unido (27), 500.000 en
Italia (28), 522.000 en Francia (29), y 810.000 en Alemania (30).
Otros paises de menor poblacién, como Suecia con 70.000
afectados, también tienen una prevalencia similar dentro del rango
mencionado.
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Figura 8. Prevalencia de la epilepsia en los principales
paises Europeos (Alemania, Espaiia, Francia, Italia,
Reino Unido y Suecia)
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Fuente: Andlisis EY en base a la informacién extraida de: Fundacidn
espafiola de enfermedades neuroldgicas, “Informe FEEN sobre la epilepsia
en Espafa”, 2011, House of Common Library “Epilepsy statistics”, 2010;
Liga italiana contra la epilepsia (LICE), 2010; Schmidt D, “Epilepsy care

in Germany - A clinical perspective”, Neurology,1997; y las pdginas web
de Neuroregistro Sueco, http://www.neuroreg.se/en.html/epilepsy y de la
pdgina cientifica “INSERM", https://www.inserm.fr/information-en-sante/
dossiers-information/epilepsie, consultadas el 14 de Febrero, 2018
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La importancia de los registros de
pacientes de una enfermedad

Un registro de pacientes es un fichero organizado de
datos sanitarios de personas individuales que padecen
una enfermedad, recogidos de forma sistematica e
integral, con objetivos cientificos, clinicos o de politica
sanitaria. Asi pues, son una herramienta de gran utilidad
en varios niveles, ya que permiten:

» Conocer el nimero de personas afectadas

» Conocer las caracteristicas y los distintos tipos de
perfiles de paciente

» Evaluar si los servicios existentes son apropiados
para satisfacer las necesidades

» Garantizar una buena gestién de los servicios de
salud especializados

> Dirigir recursos a poblaciones identificadas
» Evaluar la efectividad de intervenciones

Actualmente, algunos paises nérdicos, como Noruega,
Suecia, Dinamarca, Finlandia o los Paises Bajos cuentan
con registros nacionales de pacientes, permitiendo
gestionar de forma eficiente los servicios y recursos
sanitarios en torno a cada enfermedad, ademas de
facilitar los estudios nacionales de la enfermedad (33).

Para el estudio y control de la epidemiologia de la epilepsia en
Europa, es clave la existencia de registros de pacientes nacionales
gue permitan identificar con fiabilidad el nimero total de
afectados por esta enfermedad.

Suecia, por ejemplo, ha desarrollado en las Ultimas décadas un
registro nacional de pacientes que contiene ocho enfermedades
neurolégicas, entre ellas la epilepsia, lo que permite afirmar con
certeza el nimero de personas que padecen la enfermedad a nivel
nacional (31). Otros ejemplos son el registro de pacientes
noruego, que ha facilitado estudios epidemiolégicos de la epilepsia
infantil a lo largo de la nacién (32), o el reconocido registro danés
(33).

Sin embargo, en la mayoria de paises europeos, no existe un
sistema de registro de personas con epilepsia, por lo que resulta
dificil la recogida y el andlisis de datos epidemioldgicos.

A nivel mundial, se ha detectado la existencia de otros registros de
epilepsia, de cardcter mas especifico, dirigidos a grupos concretos
de pacientes. Este es el caso del registro internacional de
embarazadas con epilepsia en tratamiento farmacolégico, llamado
EURAP (34). Hasta el dia de hoy, mas de 23.900 embarazos han
sido registrados a lo largo de 42 paises de Europa, Australia, Asia
y América del Sur, con el objetivo de comparar la sequridad de los
distintos farmacos antiepilépticos durante el embarazo con
respecto al riesgo de posibles afectaciones al recién nacido (34).
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Por otro lado, es importante destacar el impacto econdmico que la
epilepsia tiene en Europa. Segun los estudios, los gastos sanitarios
asociados a la epilepsia en Europa ascienden a 12.800 millones de
euros al afio (35). El coste por cada paciente difiere en funcién de
los ingresos nacionales y del gasto sanitario del pais, pero en
general, la mayor parte del gasto no estd asociada a los recursos
sanitarios, sino a otros costes indirectos que suponen el
padecimiento de esta enfermedad (36).

Agentes clave en la atencion de la epilepsia a
nivel Internacional y Europeo

Los avances tecnoldgicos de las Ultimas décadas han permitido el
desarrollo de sistemas de diagndstico que, conjuntamente con la
aparicion de nuevos fdrmacos y la especializacién de los
profesionales médicos, han contribuido en una mejora de la
atencioén asistencial de los pacientes con epilepsia. Aun asi, los
expertos apuntan gue todavia es necesario sequir avanzando y
remarcan la necesidad de homogeneizar las prdacticas clinicas para
garantizar la asistencia integral y completa a todos los pacientes.

En este contexto, cabe destacar la importancia de las sociedades
cientificas de epilepsia que proponen guias para el tratamiento y
facilitan a los profesionales médicos el manejo de los pacientes con
epilepsia. A nivel internacional, la ILAE se considera uno de los
agentes internacionales mds importantes encargado de la difusién
del conocimiento de la enfermedad y de promover la investigacién,
la educacién y la capacitacion de los profesionales (37). Ademas,
cuenta con comisiones que representan las distintas regiones del
mundo, entre ellas la comisién de asuntos europeos, para
promover de forma mas localizada dichas iniciativas.

Por otro lado, la IBE (International Bureau of Epilepsy) formada por
organizaciones nacionales de epilepsia busca establecer una red
global, para promover colaboraciones entre los distintos paises del
mundo con el objetivo de luchar por los derechos sociales,
escolares y profesionales de los pacientes con epilepsia (38).

A nivel europeo, cabe destacar la reciente creacién en 2015 de la
EAE (Epilepsy Alliance Europe), bajo el auspicio de la ILAE y
conjuntamente con la IBE. Este grupo europeo pone en marcha
una serie de iniciativas a distintos niveles como: ESBACE
(European Study on the Burden and Care of Epilepsy), con el
objetivo de promover una atencién de alta calidad en todas las
etapas de la enfermedad y equitativa en todos los paises de la
Unidén Europea; Epitarget, centrado en la investigacién de
biomarcadores para predecir y diagnosticar precozmente la
enfermedad; o Radar-CNS, que impulsa el estudio del potencial de
la tecnologia inaldmbrica, como el uso de smartphones u otros
wearable devices?, para la mejora de la calidad de vida de los
pacientes con epilepsia (39).

3 Un “Wearable Device”, es un dispositivo electronico disefiado para

ser llevado en la ropa o en el cuerpo humano, que permite el registro de
datos o la monitorizacién del usuario. Las innovaciones de los ultimos
afios en estos dispositivos estan produciendo mejoras sustanciales en la
gestion de la sanidad e incrementando la eficiencia y la popularidad de la
telemedicina domiciliaria

EY 2018



Por otro lado, cabe resaltar los esfuerzos volcados en la
investigacion y los logros alcanzados hasta el momento en el
cuidado del paciente, tanto en el diagnéstico, como en su
tratamiento y seguimiento. Los avances mds importantes de los
Gltimos afios estdn relacionados con el descubrimiento de los
genes asociados a la epilepsia, la mejora de las técnicas de
encefalograma (EEG) o de neuroimagen funcional Gtiles no solo
para el diagndstico, sino también para la investigacién. Otro punto
a remarcar, es el descubrimiento de nuevos fadrmacos
antiepilépticos con menores efectos adversos. Sin embargo, es
necesario sequir avanzando por esta linea, para consequir
fdrmacos mas eficaces y con mejor tolerabilidad, y también para
cubrir dreas de investigacion prioritarias que permitan el mejor
entendimiento de las epilepsias infantiles y el desarrollo cerebral,
la prevencién de la enfermedad después de una lesién cerebral o la
identificacién de la procedencia de las crisis (40).

3.3 Situacién en Espaia

Las enfermedades crdnicas tienen un peso cada vez mayor en
Espafia debido en parte al aumento de la esperanza de viday de la
adopcién de estilos de vida propios de paises desarrollados, entre
otros factores. Asimismo, segun los organismos nacionales de
salud, las enfermedades del sistema nervioso central tienen un
peso cada vez mas significativo dentro de las enfermedades de
caracter cronico.

Figura 9. Prevalencia (%) de las enfermedades créonicas mas frecuentes en Espaia
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Fuente: Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad. Martinez-Castelao A, et al. Documento de consenso para la deteccién y manejo de
la enfermedad renal crénica; Universidad Complutense de Madrid: Estudio sobre las enfermedades Neurodegenerativas en Espafia y su Impacto

Econdémico y Social
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De acuerdo con los expertos, la prevalencia de la epilepsia en
Espafia se situa entre el 0,7% y 0,8% del total de la poblacién. Esto
supone que hay entre 320.000 y 368.000 personas con epilepsia
a nivel nacional (41), de las cuales unas 29.000 son nifios menores
de 15 afios (42). Sin embargo, dichas cifras son dificiles de
precisar, dado que, al igual que en muchos paises europeos, no
existe un registro oficial de pacientes.

Por otro lado, los estudios epidemiolégicos realizados en las
Ultimas décadas son escasos y presentan metodologias y
resultados muy variables. Asi, la prevalencia en dichos estudios
varia entre 4,12 y 18,18 afectados por cada 1.000 habitantes y la
prevalencia activa entre 3,82 y 6,3. Al igual que en el resto de
Europa, no se intuyen desigualdades en la distribucién de la
enfermedad en las distintas zonas geogréaficas del pais, pero hay
indicios de una mayor prevalencia en zonas rurales que en
ciudades y ntcleos urbanos (43).

Los expertos destacan la necesidad de disponer de un registro de
pacientes para poder mejorar la asistencia a nivel nacional y
desarrollar los planes necesarios para atender a estos pacientes,
garantizando un buen diagndstico y tratamiento, con el fin de
mejorar su calidad de vida.

En la misma linea, tampoco existen estudios acerca del prondstico
de la enfermedad en las distintas franjas de edad, hecho que limita
significativamente la prevision de los recursos y servicios
sanitarios futuros y la gestion eficiente de estos. No obstante,
teniendo en cuenta el crecimiento demogréfico que se prevé en las
personas de la tercera edad y la significativa incidencia de la
epilepsia en personas mayores de 65 afios, se puede afirmar que
la prevalencia de la enfermedad sufrird un aumento considerable
en las proximas décadas.

En el afio 2016, el porcentaje de poblacién espafiola de 65 afios y
mas alcanzé el 18,7%. Segun los organismos de estadistica
demogréfica nacional, se espera que en 2031 el 25,5% de la
poblacién espafiola sea mayor de 65 afios, porcentaje que ird
aumentando hasta situarse en el 34,6% en 2066 (44). Por otro
lado, las fuentes constatan que en Espafa hay actualmente hasta
50.000 personas mayores de 65 afios con epilepsia, lo que supone
aproximadamente un 0,6% de la poblacién de la tercera edad (7).
En base a estos datos, y asumiendo que el porcentaje de
afectacién se mantendra en los préximos afios, se puede estimar
gue el nimero de personas mayores con epilepsia ascenderd hasta
66.000 en 2031 y sequird aumentando hasta situarse en torno a
80.000 afectados en 2066.
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Figura 10. Tasa de crecimiento anual compuesto
(TCAC) de la prevalencia de la epilepsia en la
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Fuente: Andlisis EY en base al Instituto Nacional de Estadistica (INE),
Proyecciones de Poblacién 2016-2066

Agentes clave de la epilepsia a nivel nacional

Actualmente en Espafia hay sociedades cientificas activas que
promueven iniciativas con el fin comun de mejorar el diagnéstico,
la asistencia y el seguimiento, incluyendo la calidad de vida de los
pacientes. En especial, la Sociedad Espafiola de Epilepsia (SEEP)
ha establecido grupos de trabajo formados en las distintas dreas
de mejora de la enfermedad, entre ellas la epidemiologia (45),
para promover proyectos cientificos de todo tipo en cada una de
ellas.

En esta misma linea, la SEN ha impulsado recientemente un
registro de pacientes con SUDEP, con el objetivo de estudiar mejor
las causas que la ocasionan y disefiar estrategias para reducir el
riesgo de pacientes potenciales que la sufren (46). Ademas, es
también el 6rgano responsable del registro espafiol de mujeres
embarazadas con epilepsia que reciben tratamiento dentro del
registro internacional EURAP, mencionado anteriormente.

En la siguiente tabla se destacan las principales sociedades activas
en la mejora de la calidad asistencial en Espafia. Ademas de las
mencionadas anteriormente, cabe sefialar la Sociedad Espafiola de
Neurologia Pediatrica (SENEP), cuyo grupo de trabajo en epilepsia
se centra en la atencidn clinica y necesidades de los nifios que
sufren esta enfermedad (47).
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Tabla 3. Principales sociedades cientificas

Principales objetivos y lineas de trabajo en la epilepsia

Sociedad Espaiiola de
Epilepsia

SEEP

SOCIEDAD ESPARNDLA DE EPILEPSIA

Informar a los pacientes

Elaborar guias y manuales destinados a pacientes y a sus cuidadores

Promover la formacién de los profesionales clinicos que deseen formarse en el campo de la epileptologia,
mediante congresos, concursos, becas, premios y ayudas

Promover estudios en las distintas dreas de mejora en la asistencia de la enfermedad con la creacién de grupos
de trabajo integrados y dirigidos por profesionales expertos

Sociedad Espaiola de
Neurologia

S E N :_, ;?7;;)5!’0

profesionales médicos

grupo y otras revistas cientificas

Promover actividades cientificas enfocadas a mejorar la asistencia de los pacientes con epilepsia

Realizacion de una guia diagnéstico-terapéutica de la epilepsia con cardcter de oficialidad dirigida a los

Difundir los avances clinicos de la enfermedad mediante la publicacion de articulos cientificos en la revista del

Llevar a cabo registros de pacientes con un perfil concreto, como el registro Nacional de muerte subita en
epilepsia, o el registro nacional de EURAP

Sociedad Espaiiola de

Neurologl'a Pediatrica farmacos antiepilépticos, entre otros

Mejorar los protocolos de diagndstico y terapia y compartir informacién sobre nuevas pruebas diagnésticas y

Coordinar el neuropediatra con las asociaciones de padres de nifios con epilepsia y con los profesionales no

etiologias

padres y educadores

médicos involucrados en el trabajo diario de estos pacientes

Realizar un registro de pacientes con epilepsia pediatricos segun los distintos tipos de sindromes epilépticos y

Promover la ayuda psicosocial de la epilepsia en el ambiente escolar con la creacién de guias de Informacién para

Organizar reuniones anuales monograficas sobre la epilepsia Infantil con rotacién regional

Fuente: Andlisis EY en base a las pdginas web de la Sociedad Espaiiola de Epilepsia, https://www.seepnet.es/; del grupo de epilepsia de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN), http://www.sen.es/; y de la Sociedad Espafiola de Neurologia Pedidtrica (SENEP), http://www.senep.es/, consultadas el
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Ademds, también destaca la Sociedad Espafiola de Enfermeria
Neuroldgica (SEDENE) cuya finalidad es el desarrollo de la
atencién y cuidado del paciente neuroldgico, la familia y el
entorno. Asimismo, cuentan con un grupo de estudio dedicado a la
epilepsia, EPISEDENE (48).

Existen también sociedades de neurologia en la mayoria de las
comunidades auténomas, entre las cuales, sobresalen la Sociedad
Catalana de Neurologia (SCN) y la Sociedad Andaluza de Epilepsia
(SAdE), por su largo recorrido en el sector y constante actividad.
La SCN es responsable de la publicacién de una guia oficial de
diagndstico y tratamiento de enfermedades neuroldgicas, entre
las cuales figura la epilepsia (49), del mismo modo que la SAdE es
responsable de la edicién de una guia de préactica clinica de la
epilepsia que tiene una gran acogida en Espafia (50). Ademas,
ambas sociedades cuentan con un grupo de estudio dedicado a la
epilepsia y comparten objetivos comunes.
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Por otro lado, existe un elevado nimero de asociaciones de
pacientes y familiares sin dnimo de lucro que luchan para eliminar
el estigma social de la enfermedad y promueven iniciativas para
ayudar a los afectados en la insercién escolar y laboral. A nivel
nacional, es importante destacar la Federacién Espafiola de
Epilepsia (FEDE), recientemente aceptada como representante de
la IBE en Espafia, ya que agrupa las entidades que tienen el
objetivo comun de mejorar la vida de las personas con epilepsia y
sus familiares. En la Figura 11 se pueden observar las
asociaciones mas activas presentes en el territorio nacional, asi
como también las asociaciones destacadas en las distintas
comunidades auténomas. Regiones como Andalucia o Catalufia
cuentan con hasta cuatro asociaciones de amplia actividad y
repercusién nacional. Asimismo, también existen asociaciones de
pacientes de algunos de los sindromes de la epilepsia, como por
ejemplo la Fundacién del Sindrome de West y la asociaciéon Landau
Kleffner en Madrid, Apoyo Dravet en San Sebastian, la Fundacion
Dravet y la Fundacién inversién duplicaciéon cromosoma 15g.
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http://www.sen.es/
http://www.senep.es/

Figura 11. Principales asociaciones de pacientes a nivel nacional y regional

Fuente: Andlisis EY
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4.1 Perspectiva general de la
actividad asistencial

La epilepsia es una patologia compleja que requiere una asistencia
personalizada e integral, tanto a nivel clinico como social. A pesar
de ello, no existe a dia de hoy un plan estratégico de abordaje
consensuado y estandarizado en todo el territorio espafiol. En
algunas comunidades auténomas la atencién de la epilepsia se
incluye en planes de dreas sanitarias mds amplias, como el plan
estratégico de neurologia de la comunidad de Madrid o el plan de
atencién integral a las enfermedades neuroldgicas que pueden
causar discapacidad del departamento de salud de la Generalitat
de Catalufia (51).

Los pacientes con epilepsia son atendidos principalmente por el
Servicio Nacional de Salud, como en el resto de enfermedades
croénicas, aungue son los distintos organismos regionales de salud
los encargados de planificar y coordinar los distintos recursos y
servicios sanitarios para proveer la debida atencién asistencial de
estos. Esta atencidn se lleva a cabo desde niveles de baja
especializacién, como la atencién primaria o servicios de
neurologia, hasta niveles de alta especializacién, como las
unidades médicas o médico-quirdrgicas de epilepsia.

Los pacientes, tras haber sufrido una crisis, suelen acudir o bien a
un centro de atencién primaria, donde son atendidos por un
profesional de medicina familiar y comunitaria, o bien al servicio
de urgencias hospitalario, donde son atendidos por un neurélogo o
pediatra (52).

Tanto el médico de atencién familiar y comunitaria como el
pediatra de atencién primaria tienen un papel importante, dado
gue en muchos de los casos, se convierte en el primer contacto
con el paciente e influye en la derivacién a otros médicos
especialistas. En Espafia, las consultas ambulatorias de los centros
de atencién primaria suelen estar dotadas de neurdélogos, por lo
que los pacientes que acuden a estos centros pueden ser remitidos
a este profesional para que lleven a cabo el diagnéstico inicial y
prescriban el primer tratamiento farmacolégico (53). Si con los
fdrmacos antiepilépticos se logra un control total de las crisis, los
pacientes son remitidos de nuevo a su médico de atencién familiar
y comunitaria que llevard a cabo el seguimiento de la enfermedad
y el control de los posibles efectos adversos de la medicacién. Sin
embargo, el 80% de los médicos de atencién primaria reconoce
tener un bajo nivel de conocimiento sobre la epilepsia (51), hecho
que su vez, no permite proporcionar al paciente toda la
informacién necesaria. Ante esta realidad, una clara drea de
mejora en la atencién asistencial de la epilepsia es facilitar los
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recursos necesarios para educar y formar a otros profesionales.
Por otra parte, no se dispone de neuropediatras en atencién
primaria ni en las urgencias hospitalarias, siendo esta otra clara
area de mejora en la atencién de la epilepsia.

En caso contrario, cuando se trata de un tipo de epilepsia grave y
dificil de controlar, los pacientes son enviados a los servicios de
neurologia o neuropediatria hospitalarios, donde por lo general,
reciben una asistencia mas completa, al igual que en otras
patologias. En este sentido, el diagndstico, tratamiento y
seguimiento de los pacientes se lleva a cabo fundamentalmente en
el dmbito hospitalario, a través de las consultas externas, los
servicios de neurologia y neuropediatria y las unidades especificas
de epilepsia, seqgun el nivel de especializacién del hospital en la
enfermedad (51). Por otro lado, los servicios de neurologia y
neuropediatria y las unidades especificas de epilepsia realizan
pruebas mds dirigidas que permiten un diagnéstico diferencial,
cuyo objetivo es identificar el tipo de epilepsia que padece el
paciente y optimizar el tratamiento. Estas unidades son las que
generalmente atienden a pacientes con epilepsia refractariay
proponen tratamientos alternativos, entre ellos la cirugia.

Aunque a lo largo del recorrido asistencial del paciente pueden
verse involucrados un gran nimero de profesionales sanitarios de
distintas especialidades, el neurdlogo y el neuropediatra se
posicionan como los profesionales médicos que realizan el
diagndstico, evallan las opciones de tratamiento y Illevan a cabo el
seguimiento del paciente. Estudios afirman que el 96% de los
centros médicos cuentan con al menos un especialista en
neurologia, y en mas del 75% existe un servicio o unidad de
neurologia que funciona de forma auténoma en la mitad de los
casos (53). Sin embargo, el profesional mas idéneo para tratar la
epilepsia es el neurdlogo o neuropediatra especializado en
epilepsia, también conocido como epileptélogo. En Espafia, menos
del 20% de los centros cuentan con este profesional especializado,
por lo que tres de cada cuatro pacientes son atendidos por un
neurdlogo general o pediatra (53).

En definitiva, en Espafia, el paciente con epilepsia puede recibir
atencién de los siguientes niveles, diferenciados por el grado de
especializacién y por la disponibilidad de recursos:

Servicio de neurologia y servicio de neuropediatria
Consulta monogréfica de epilepsia

Unidad médica de epilepsia

Unidad médico-quirurgica de epilepsia

Unidad médico-quirurgica compleja de epilepsia
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Segun los profesionales, el servicio de neurologia o el de
neuropediatria no estdn considerados como servicios
especializados, aungue en algunos casos, los centros estan
dotados de consultas monogréficas dedicadas exclusivamente a la
atencién del paciente con epilepsia. Por otro lado, las distintas
unidades mencionadas disponen de los recursos y profesionales
necesarios para atender a los pacientes con la debida
especializacién. Las unidades médicas disponen de los sistemas de
diagndstico y de los especialistas necesarios para llevar a cabo un
diagndstico completo, mientras que las unidades médico-
quirdrgicas rednen las competencias necesarias para el manejo de
pacientes candidatos al tratamiento quirdrgico. En especial, las
unidades médico-quirudrgicas complejas, que son aquellas capaces
de realizar todo tipo de cirugias, incluidas las de alto riesgo y
dificultad (por ejemplo, las hemisferectomias).

Los expertos coinciden en que es clave impulsar la formacion a los
profesionales médicos en los distintos niveles que tratan la
enfermedad y promover la especializacién de los neurélogos y
neuropediatras en el campo de la epilepsia para poder atender de
manera homogénea a los pacientes en todo el territorio.

4.2 Centros especializados en
epilepsia en Espana

Dada la alta prevalencia en Espafia, cada vez son mas los centros
gue estan desarrollando unidades especializadas en la patologia,
aungue todavia no son suficientes ni las unidades médicas, ni los
profesionales especializados para cubrir a todos los afectados sin
necesidad de que se tengan que desplazar. En este sentido, los
profesionales destacan la necesidad de ampliar la red de unidades
médicas de epilepsia en todas las provincias del territorio espafiol.

Como se ha comentado anteriormente, los expertos remarcan que
la epilepsia deberia tratarse en unidades especializadas, para un
abordaje multidisciplinar y holistico. Segun ellos, una unidad
médica de epilepsia es aquella que provee un servicio diagndstico
y terapéutico completo, con acceso a pruebas de resonancia
magnética con un protocolo de epilepsia y la posibilidad de realizar
registros de video-encefalograma (video-EEG) prolongados en un
plazo maximo de 48 horas.

Asimismo, el equipo humano debe estar formado, por lo menos,
por dos epileptdlogos que después del periodo formativo
acumulen como minimo dos afios de experiencia. Ademas, los
expertos destacan la importancia del papel de otros especialistas,
como el equipo de enfermeria, neuropsicologia y otros servicios
complementarios. En especial, coinciden que la especializacién del
personal de enfermeria es necesaria para poder ofrecer una
asistencia al paciente éptima y completa, aunque actualmente son
escasos los programas de formacién en epilepsia enfocados a esta
disciplina sanitaria.
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En la Figura 12 se pueden observar los centros de referencia mas
importantes en la atencién de pacientes con epilepsia por su nivel
de especializacién y por disponer de profesionales sanitarios de
reconocido prestigio en el manejo de la epilepsia, tanto a nivel
nacional como internacional. Todos estos centros se caracterizan
por disponer de dos a mas epileptélogos a tiempo completo.
Provincias como Barcelona o Madrid, cuentan con mds de cinco
centros, publicos o privados, especializados en epilepsia, ademas
de existir también unidades de referencia en otras regiones del
territorio nacional de la Comunidad Valenciana, Galicia, Pais Vasco
y Andalucia.

A pesar de todo, atin son muchas las regiones que no cuentan con
centros capaces de atender a los pacientes. Segun un estudio a
nivel nacional, sélo el 35% de los centros publicos estdn dotados de
consulta especifica de epilepsia y sélo el 7% cuentan con una
unidad médico-quirurgica (53). Por este motivo, los profesionales
insisten en el desarrollo y formacién de nuevas unidades médicas
de epilepsia en las distintas provincias del pais y en potenciar tanto
las unidades médicas como las unidades médico-quirurgicas ya
existentes, proveyéndolas de todos los recursos necesarios para
garantizar un servicio completo e integral.
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Figura 12. Centros de referencia mas importantes en la atencion al paciente con epilepsia en
Espafa
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Fuente: Andlisis EY
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4.3 Diagnéstico de la enfermedad

El diagndstico de la epilepsia, por lo general, no es un proceso
complejo. Como se ha comentado previamente, el paciente es
derivado para iniciar el diagndstico al neurélogo o neuropediatra,
en la mayoria de los casos, por atencidn primaria o a través del
servicio de urgencias. Segun los especialistas, un buen diagnéstico
temprano es clave en el manejo de los pacientes y en el posterior
prondstico, ya que aumenta la probabilidad de controlar la
enfermedad.

El diagndstico esta fundamentalmente basado en el analisis
minucioso de la historia clinica del paciente y del resultado de la
exploracion fisica y neurolégica con distintas pruebas
diagnésticas, entre las cuales destacan las pruebas
neurofisiolégicas (EEG) y de neuroimagen (RM cerebral).

Cuando un paciente llega al especialista, el primer paso es la
elaboracién de una historia clinica, lo que constituye una parte
esencial en el proceso del diagnéstico. Dado que los profesionales
médicos rara vez presencian las crisis de los pacientes, estos
deben basarse en la descripcién que los mismos pacientes o sus

EY 2018

familiares les proporcionan en las visitas médicas. Este proceso,
conocido como anamnesis, consiste en la recopilacién de datos e
informacién por parte del médico a partir de preguntas especificas
sobre las caracteristicas de los episodios de crisis y otra
informacién sobre los antecedentes personales y familiares del
paciente. Algunos datos importantes sobre los episodios de crisis
son: la duracién, las circunstancias en que se produjeron, la
afectacién del estado de la conciencia, la aparicién de sintomas
motores, sensitivos, sensoriales, o relacionados con el habla y la
recuperacién después de estas (6).

Una vez realizada la historia clinica, suelen llevarse a cabo
distintas pruebas de exploracién fisica, que son seleccionadas por
el neurdélogo o neuropediatra en base a la anamnesis y la
disponibilidad de estas. En casos especiales, cuando el paciente
acude al servicio de urgencias y es posible la existencia de una
lesién cerebral, lo recomendable es que se le realice una
tomografia axial computarizada (TAC) para valorar si realmente
existe un traumatismo u otro foco epiléptégeno estructural,
causante de las crisis, aungue no se haya completado la historia
clinica.
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Tabla 4. Principales pruebas de diagnéstico basadas en la exploracion fisica, cerebral, genética y
psicoldgica en los pacientes con epilepsia

Prueba

Analiticas
generales

Pruebas de
electrofisiologia
neurolégica

Pruebas de
imagen cerebral

Pruebas de
imagen cerebral
funcional

Test genéticos

Test

neuropsicoldégicos

Otras pruebas

Objetivo

» Valorar los efectos adversos de los farmacos
antiepilépticos
» Descartar alteraciones metabdlicas

» Detectar anomalias epileptiformes (descargas
neuronales anémalas)

> |dentificar posibles precipitantes de las crisis
epilépticas

> Confirmar y clasificar la epilepsia

> Identificar sindromes

» Localizar el foco epiléptico

> |dentificar una lesién estructural
» Localizar el foco epiléptico
> Evaluacién prequirdrgica

» Evaluar los cambios en el patrén de las crisis
epilépticas

» Comprobar el foco epileptogénico

> Evaluar el tratamiento quirdrgico

» Evaluar el riesgo de secuelas postquirdrgicas
» Evaluar la viabilidad de EEG invasivo

» Permiten llegar a un diagndstico de epilepsia
especifica asociada a una causa genética

> Evaluar las alteraciones cognitivas,
conductuales y emocionales

> Complementar o ayudar a descartar
enfermedades asociadas

Pruebas especificas

> Analitica de sangre
> Analitica de orina
» Analitica del liquido cefalorraquideo

> EEG basal

» EEG basal durante el suefio
» EEG privacién suefio

» Video EEG corto

» Video EEG prolongado

» Holter-EEG

» EEG con estimulacién

» Polisomnografia

> RM cerebral
» TAC/TC cerebra

> SPECT cerebral
> PET cerebral
> RM functional cerebral

» Existen distintos test que evaldan diferentes
sustratos genéticos

» Atencién/concentracion

> Aprendizaje y memoria

> Lenguaje

» Habilidades visuo-espaciales y visuo-perceptivas
> Funciones ejecutivas

> Intelectual global

» Electrocardiograma
» Estudios de autoinmunidad
» Estudios metabdlicos

Fuente: Andlisis EY en base a las principales guias clinicas de la Sociedad Espafiola de Neurologia, “Guia oficial de practica clinica en epilepsia’,
2012; de la Societat Catalana de Neurologia, “Protocol de tractament — Diagndstic i tractament de les epilepsies”, 2011, y de la Asociacion
Andaluza de Epilepsia “Guia Apice de epilepsia”, 2011. Otras fuentes como Pérez, C y Barr, W, “Neuropsicologia en Epilepsia”, Revista Médica

Clinica Las Condes, 2013.
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Cabe destacar, que en algunos pacientes el resultado de las
pruebas fisicas son normales, por lo que el diagndstico se basa
exclusivamente en la historia clinica del paciente (6). En la tabla 4
se detallan las principales pruebas diagndsticas complementarias
a la historia clinica, asi como también sus objetivos y modalidades
especificas.

Como se puede observar en la citada tabla, existe un elevado
numero de pruebas que facilitan el diagnéstico de la epilepsia,
entre las cuales destaca una amplia variedad de pruebas basadas
en el encefalograma (EEG), que consisten en el registro de la
actividad eléctrica del cerebro en estado basal o bajo
circunstancias especificas. Estos registros permiten identificar los
precipitantes de las crisis, e incluso clasificar la epilepsia, pero
presentan limitaciones, ya que una actividad cerebral anémala
puede darse en personas que no padecen ningun tipo de epilepsia,
mientras que personas afectadas, pueden presentar una actividad
cerebral normal (6). Los expertos destacan la utilidad del registro
video-EEG prolongado para monitorizar crisis epilépticas y poder
localizar en qué zona cerebral se originan (50).

Por otro lado, las técnicas de neuroimagen han evolucionado de
forma exponencial en los ultimos afios, adquiriendo un papel cada
vez mds importante en el diagnéstico de la epilepsia, ya que
permiten localizar el foco epiléptico o identificar lesiones
estructurales causantes de las crisis.

Los especialistas coinciden en que, con las pruebas debidas en el
momento oportuno, la epilepsia es una enfermedad facil de
diagnosticar. Sin embargo, los elevados tiempos de espera para
acceder a las pruebas bdsicas de diagndstico retrasan el proceso
en muchos de los casos. Segun los resultados de encuestas
nacionales a centros médicos, el acceso a la gran mayoria de las
pruebas descritas anteriormente estd limitado, pues muchas
unidades de epilepsia deben recurrir a otras unidades o incluso a
otros hospitales. Las pruebas menos accesibles y con mayores
tiempos de espera son el video-EEG vy las pruebas de neuroimagen
funcional de alta definicién (53). En este contexto, aumentar la
accesibilidad a las principales pruebas y reducir el tiempo medio
de espera es uno de los principales retos de mejora en la calidad
asistencial en epilepsia.

Por otro lado, cabe destacar la importancia que los test y pruebas
genéticas han ido adquiriendo en los Ultimos afios en el
diagndstico e identificacién de sindromes epilépticos. Algunos
sindromes como el sindrome de Dravet, estdn fuertemente ligados
a alteraciones en genes concretos, por lo que un test genético es
suficiente para diagnosticar la enfermedad (4), (49), (50). No
obstante, estas pruebas son muy costosas, por lo que el acceso
suele estar muy limitado para la mayoria de pacientes. Por ultimo,
no hay que olvidar que los pacientes con epilepsia, no solo deben
enfrentarse a las crisis epilépticas y sus consecuencias, sino que
en muchos de los casos presentan también problemas cognitivos o
de cardacter psicosocial. Es por esto, que existen otras pruebas de
cardcter neuropsicoldgico que tienen como objetivo evaluar
posibles alteraciones en dreas cognitivas, conductuales o
emocionales detalladas en la Tabla 4 (54).
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Las pruebas diagnésticas de imagen
cerebral

Las dos técnicas mds empleadas en los centros esparfioles
son la resonancia magnética (RM) y la tomografia
computarizada (TC) (6). La exploracién por TC, integrada
en la rutina diagndéstica de urgencias permite descartar
lesiones cerebrales, pero no es sustituible por la RM,
siendo esta la que proporciona un diagnéstico completo
gue permite identificar la causa o posibles sindromes
epilépticos (49), (50). Cabe destacar, que estas pruebas
no son imprescindibles en los casos de epilepsia de
presentacion tipica y cardcter benigno como la epilepsia
de ausencia infantil, la epilepsia miocldnica infantil/juvenil
o la epilepsia rolandica benigna (6), (49).

Otras pruebas de diagndstico diferencial, tales como la
tomografia por emisién de positrones (PET), la tomografia
de emisién de fotén simple (SPECT) o la RM funcional

son indicadas para evaluar la viabilidad de la cirugia

para tratar la enfermedad en algunos casos, pero no son
necesarias para el manejo del resto de pacientes (6),
(49), (50). Por ejemplo, las pruebas PET tienen una alta
sensibilidad diagndstica en la epilepsia del [6bulo temporal
(56).

En el diagnédstico de la epilepsia, es fundamental que los pacientes
reciban toda la informacién necesaria y sean educados para llevar
una buena gestién de la enfermedad. Actualmente, las unidades
especializadas en epilepsia en Espafia reciben un gran volumen de
pacientes, por lo gue los neurdlogos, neuropediatras o
epileptdlogos dificiimente pueden desempefiar la labor de
informar y educar de forma personalizada a cada paciente. Ante
esta situacion, los especialistas remarcan que es importante
facilitar una formacion especializada a los equipos de enfermeria,
asi como potenciar su presencia, para gue puedan asumir el rol de
concienciar y de instruir al paciente en el éptimo manejo de su
condicién clinica.

4.4 E| tratamiento

El principal objetivo de los tratamientos para la epilepsia es la
remision de las crisis con los menores efectos adversos posibles,
favoreciendo asi una mejor calidad de vida de los pacientes.

Dentro de una gran variedad de tratamientos, el neurélogo,
neuropediatra o epileptdlogo decidird aplicar uno u otro en funcién
de las caracteristicas del paciente, del tipo de epilepsia que sufre y
de la evolucioén clinica. Segun la naturaleza y el principio de accién
del tratamiento se pueden diferenciar 4 grandes grupos:

Tratamiento farmacoldgico
Tratamiento quirdrgico
Estimulacién del nervio vago o neuroestimulacién

Dieta cetogénica
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4.4.1. Tratamiento farmacolégico

Cuando a un paciente se le ha diagnosticado epilepsia se le suele
aplicar una monoterapia con un farmaco antiepiléptico (FAE),
siendo este el tratamiento por excelencia de la epilepsia, ya que
permite un control de la enfermedad en el 70% de casos (3), (4),
(6). Aunque existen muchas opciones de FAE (50), el tipo de
fdrmaco recetado varia en funcién del tipo de epilepsia
diagnosticada y de las caracteristicas fisicas y clinicas del paciente,
como de la edad, sexo, peso o historia clinica (6). Ademas, entre
una eficacia similar, el FAE de eleccién seria aguel con menos
efectos secundarios, menores interacciones, mayor facilidad de
uso y con un inicio de accién mds rapido y que aporte un mejor
perfil cognitivo y conductual, caracteristicas que redinen, en mayor
medida, las innovaciones terapéuticas.

Los FAE suelen presentar, en la mayoria de los casos, efectos
secundarios muy diversos tanto a corto como a largo plazo. Los
mas frecuentes son somnolencia, falta de concentraciény la
sensacion de mareo, aungue pueden darse otros mds graves,
como reacciones alérgicas. Algunos efectos son también de
cardcter crénico, como la variacién de peso, inflamaciéon de encias,
problemas renales, o alteraciones cognitivas (6). En este sentido,
el objetivo de los profesionales es individualizar los regimenes de
tratamiento, es decir, encontrar el farmaco idéneo para cada
paciente en funcidén de sus caracteristicas, y que ademas aporte
un mejor equilibrio entre eficacia y tolerabilidad para minimizar los
efectos secundarios y aumentar la calidad de vida del paciente (4).
Como se ha comentado anteriormente, los fdrmacos que retdnen la
mayoria de estas caracteristicas son, principalmente, las Ultimas
innovaciones terapéuticas.

Si la monoterapia farmacoldgica no consigue controlar con
efectividad las crisis del paciente, este debera iniciar una terapia
combinada de dos o més FAE. En algunos casos los pacientes
deben probar mds de una opcién farmacoldgica, hasta encontrar
el tratamiento que resulta eficaz para controlar las crisis. Segun
los expertos, la probabilidad de conseguir una remisién de las
crisis con el primer tratamiento que se prescribe es del 50%,
mientras que la probabilidad de consequirlo con el segundo se
reduce mas de la mitad hasta el 20%. A partir del tercero, la
probabilidad de tener controladas las crisis disminuye
drasticamente situdndose por debajo del 5% y por lo tanto
aumenta la probabilidad de padecer una epilepsia refractaria.

En caso de que los pacientes no logren controlar la totalidad de sus
crisis con ninguna de las combinaciones farmacolégicas, se
considera que padecen una epilepsia refractaria, y por lo tanto,
suelen ser enviados a centros médicos especializados en epilepsia,
en los cuales se les realizard un diagnéstico mucho mds
especializado contemplando opciones de tratamiento alternativas.

4.4.2. Tratamiento quirurgico

La cirugia es la mejor opcién de tratamiento para algunos
pacientes con epilepsia refractaria, en especial aquellos que
padecen una epilepsia focal con una lesién bien localizada (4), (6).
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Los pacientes con epilepsia refractaria de este tipo son evaluados
en las unidades médicas de cirugia con el objetivo de localizar la
zona epileptégena y estudiar la viabilidad de la operacioén,
evaluando el riesgo de sufrir dafios cerebrales. En este sentido, la
figura del neuropsicélogo en la unidad médico-quirdrgica de
epilepsia ha ido adquiriendo un papel importante, ya que realiza
una exploracién pre-quirurgica y post-quirdrgica de las funciones
neurolégicas, cognitivas y emocionales para detectar si los
pacientes sufren alteraciones importantes antes y/o después de la
operacién, elaborando asi perfiles de alto riesgo para sufrir dafios
en estas capacidades (50), (55).

Las cuatro técnicas quirdrgicas para
tratar la epilepsia

» Reseccion cortical: En la actualidad se practican
diversas técnicas de reseccién cortical con el objetivo
comun de extirpar el sustrato cerebral responsable
de las crisis epilépticas. Entre ellas, la lobectomia
temporal con amigdalohipocampectomia es el
procedimiento mas extendido y utilizado en la cirugia
de la epilepsia, indicada para epilepsias del [6bulo
temporal medial.

» Hemisferectomia y resecciones multilobares
amplias: Consisten en la extirpacion parcial y
desconexién parcial del tejido afectado. Esta
indicada, en general, en pacientes que han sufrido
durante el periodo perinatal o en la infancia procesos
traumaticos, inflamatorios, degenerativos o de tipo
congénito, que presentan hemiplejia.

» Seccion del cuerpo calloso: Técnica paliativa en
pacientes con graves epilepsias, en los cuales no es
posible identificar un dUnico foco epiléptico. Consiste
en alterar la propagacion de las crisis sin retirar el foco
epiléptico, proporcionando una mejoria importante
en la calidad de vida de los pacientes. Este tipo de
procedimientos son indicados para personas que
padecen sindromes severos como el sindrome de
Lennox-Gastaut.

» Técnicas lesivas estereotacticas: Consisten en
destruir las zonas responsables de las descargas
epilépticas o lesionar las vias de propagacion,
permitiendo reducir las crisis. Se llevan a cabo en
casos muy graves de epilepsias generalizadas que
no pueden tratarse con los anteriores tratamientos
quirdrgicos (6), (57).

Algunas de las cirugias estan encaminadas a suprimir las crisis, es
decir, a eliminar el foco cerebral donde se producen las crisis
epilépticas, mientras que otras son paliativas ya que simplemente
consiguen reducir el nimero de estas o modificar las
caracteristicas de propagacién. Cabe decir, que solo un 5-10% de
los pacientes refractarios son candidatos a la cirugia, de los cuales
un porcentaje ain mas bajo terminara siendo operado.
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El porcentaje de éxito del tratamiento quirdrgico varia en funcién
del caso y del tipo de operacidn. Asi, técnicas como la
amigdalohipocampectomia o la seccién del cuerpo calloso resultan
exitosas en mas del 70% de los casos, mientras que algunas
resecciones corticales aplicadas a epilepsias neocorticales sin
lesién Unica identificada, presentan peores resultados (4), (50).

4.4.3 Estimulacion del nervio vago o
neuroestimulacion

Existen otras formas de tratamiento clinico alternativas basadas
en la estimulacién del nervio vago o neuroestimulacién, que se
aplican Unica y exclusivamente cuando han fracasado todas las
opciones previas de tratamiento, ya que son costosas y requieren
la intervencién de un cirujano experto (6).

La estimulacién del nervio vago, consiste en la implantacién de un
electrodo en el nervio vago izquierdo conectado a un generador
subcutdneo, que emite impulsos eléctricos, estimulando el nervio
en cuestioén. El objetivo de este procedimiento es reducir la
frecuencia y gravedad de ciertos tipos de crisis parciales y de caida
(50), (56). Segun algunos estudios clinicos, el 50% de los
pacientes que reciben este tipo de tratamiento consigue reducir
las crisis y menos del 5% consigue quedar libre de crisis (57).

Por otro lado, también existe la neuroestimulacién profunda,
indicada para formas de epilepsia mas graves resistentes a los
fdrmacos, que consisten en la estimulacién de las estructuras
subcorticales. Estudios recientes han observado una reduccién
significativa de las crisis y su frecuencia en el 50% de los casos en
los que se aplicé una de las modalidades de este tipo de
estimulacién cerebral profunda (58). Actualmente, la
neuroestimulacién no es un procedimiento aprobado por la
Agencia Europea del Medicamento para el tratamiento de la
epilepsia (@aunque si para otras enfermedades neuroldgicas), por lo
gue solo se emplea en procedimientos experimentales.

4.4.4 Dieta cetogénica

La dieta cetogénica es una de las terapias mas antiguas para
pacientes con epilepsia, aungue con el desarrollo de farmacos
antiepilépticos eficaces, ha ido perdiendo importancia hasta
convertirse en una opcién de tratamiento secundaria (4).

Esta dieta consiste en sustituir los hidratos de carbono por lipidos,
es decir, hacer de las grasas la principal fuente de energia. No se
sabe a ciencia exacta los mecanismos implicados, aunque los
expertos creen gque esta dieta podria estimular la sintesis de
neurotransmisores que regulan el potencial de membrana
neuronal* (4). Sin embargo, es una terapia con posibles efectos
secundarios gastrointestinales o con alteraciones bioguimicas que
se deben monitorizar. Por este motivo, cuando un paciente inicia
este tipo de tratamiento, debe ser hospitalizado, ya que la dieta
debe ser adoptada de forma gradual y bajo supervisiéon de un
nutricionista (4).

4 El potencial de membrana neuronal hace referencia a la diferencia
de concentracion iénica de dentro y fuera de la neurona que es

la responsable de la propagacién de los impulsos nerviosos del
cerebro
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Los estudios de eficacia indican que la mitad de los nifios que
inician esta dieta experimentan una reduccién del 50% de las crisis
epilépticas después de 3 a 6 meses (58), (59). Asimismo, los
neuropediatras expertos recomiendan cada vez mas esta dieta a
los pacientes con epilepsias refractarias y remarcan su eficacia en
el control de la epilepsia infantil (50).

4.5 Control y sequimiento del
paciente

Una vez administrado el tratamiento, se procede al sequimiento de
la enfermedad y de la evolucién del paciente en distintos niveles.
Los controles clinicos son de vital importancia para evaluar la
efectividad del tratamiento y valorar el estado del paciente en
general (4). Ademas, los expertos recomiendan que el paciente
lleve un registro de las crisis y los efectos secundarios de la
medicacion.

El médico de atencién primaria debe implicarse en el control
general y el seguimiento a largo plazo del paciente, asi como en la
monitorizacién de las crisis y el control de los efectos secundarios
derivados de la medicacién (52). Por otro lado, el neurélogo,
neuropediatra o epileptélogo es el profesional sanitario
responsable del seguimiento del paciente con epilepsia, que
controla la respuesta al tratamiento y evalda la reduccién o
remision de las crisis. Si se precisa, puede modificar
paulatinamente las dosis, o bien modificar la terapia farmacoldgica
hasta conseguir un tratamiento éptimo para el paciente. Como se
ha comentado anteriormente, una terapia farmacolégica
adecuada, conjuntamente con un estilo de vida sano, permite el
control de la epilepsia en mds del 70% de los pacientes.

Por otro lado, la retirada del tratamiento farmacolégico puede
aplicarse en pacientes especificos gue no han presentado crisis
durante un periodo de dos a cinco afios, dependiendo del sindrome
epiléptico y considerando el criterio del epileptélogo. Esta retirada
de los FAE se realiza de forma progresiva durante un periodo que
puede durar hasta varios meses con registros EEG (60), (49). Sin
embargo, la proporcién de pacientes con recaida después de la
retirada farmacoldgica es casi del 40% (49).

En el seguimiento del paciente es muy importante el apoyo de
servicios complementarios, como psicélogos o servicios sociales,
cuya intervencion dependera de la gravedad de la enfermedad y
situacion de cada paciente. Aunque a dia de hoy los servicios
psicosociales tengan un papel secundario en la asistencia
sanitaria, todos los agentes coinciden con la importancia de
potenciarlos y hacerlos extensibles a todos los pacientes, ya que
son cruciales para hacer frente a posibles alteraciones
psicopatoldgicas asociadas al padecimiento de la enfermedad,
como depresién, agresividad, cambios de personalidad o falta de
habilidades sociales, contribuyendo asi en una mejor calidad de
vida del paciente y sus familias (61). Los expertos remarcan que
un buen seguimiento del paciente es imprescindible, ya que la
epilepsia a dia de hoy constituye la segunda causa de urgencias
neurolégicas en el adulto, solo por detrds del ictus. Por este
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motivo, recientemente, se ha puesto en marcha el “cédigo crisis”
en algunos hospitales, con el principal objetivo de reducir los
tiempos de actuacién ante las crisis epilépticas ya que la demora
en el inicio del tratamiento para el control de las mismas conlleva
un peor prondéstico del paciente (62).

Ademas, el control y seguimiento de la epilepsia es clave en la
mujer, ya que el hecho de tener esta patologia repercute en el ciclo
menstrual, el embarazo y la lactancia (6). Por este motivo, las
mujeres, y sobre todo aquellas que se encuentran en edad de
reproduccion y estan pensando en quedarse embarazadas, deben
incrementar las visitas al especialista para un control y
seguimiento mas exhaustivo. En este sentido, hay ciertos
tratamientos farmacolégicos que pueden tener efectos negativos
en el desarrollo del feto y otros pueden interferir en la efectividad

de algunos anticonceptivos orales, hecho que precisa un
seguimiento mds cercano, no solo del neurélogo, sino también de
otros agentes clave implicados como el médico de atencién
primaria y el ginecélogo, entre otros (63).

En este punto también cabe destacar la importancia de llevar una
vida sana, tener una correcta y saludable alimentacién, hacer
deporte o actividades como el yoga, y descansar apropiadamente.
Estos factores son clave para tener una buena calidad de vida 'y
prevenir, en la medida de lo posible, las crisis. En la siguiente figura
se puede observar el recorrido asistencial de los pacientes con
epilepsia desde que se presentan las primeras crisis y acuden a los
profesionales sanitarios hasta que reciben tratamiento y
seguimiento por los profesionales médicos.

Figura 13. Recorrido asistencial del paciente con epilepsia
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AP: Atencién Primaria; FAE: Farmaco Antiepiléptico; CE: Crisis Epilépticas; EEG: Encefalografia; SPECT: Tomografia computarizada de emisién monofétonica;
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La atencion asistencial de la epilepsia infantil en
Espana

De todas las personas con epilepsia, uno de los segmentos
poblacionales de mayor importancia y vulnerabilidad son los nifios
y adolescentes. Segun algunas fuentes, el 40% de los diagndsticos
de epilepsia se dan en nifios menores de 15 afios (7). Ademas, los
expertos apuntan que mas de tres cuartas partes de los nifios que
acuden a urgencias por causas neuroldgicas son diagnosticados
con epilepsia, por lo que supone una de las principales
enfermedades neuroldgicas en la poblacién infantil.

Estudios en nifios y adolescentes han reportado una incidencia
media de alrededor de 63 casos por cada 100.000 habitantes
(64), (65), con un maximo durante el primer afio de vida (95,3
casos por cada 100.000) y un decrecimiento progresivo con la
edad hasta la adolescencia (48,7 casos por cada 100.000) (65).

Actualmente, el nimero total de nifios con epilepsia en el territorio
espafiol se desconoce, ya que, como se ha comentado
anteriormente, los estudios epidemioldgicos sobre la prevalencia e
incidencia de la enfermedad son escasos y reportan cifras muy
variables. Asi, no existe a dia de hoy ningun estudio
epidemiolégico de prevalencia sobre la epilepsia infantil en
Espafia, aunque algunas fuentes consideran que alrededor de
29.000 nifios sufren epilepsia (42). No obstante, los
neuropediatras consideran gue la prevalencia podria ser mucho
mayor y destacan la necesidad de registros y/o estudios
epidemioldgicos para estimar de forma fiable el nimero de nifios
afectados y conocer asf la etiologia y sindromes mas prevalentes.

Segun los expertos, aunque se desconoce la causa de la
enfermedad en una proporcidn significativa de los nifios con
epilepsia, la mayoria de los casos se deben a causas genéticas y a
enfermedades metabdlicas congénitas. Otras causas incluyen las
de tipo estructural como traumatismos, malformaciones, tumores
o infecciones en el sistema nerviosos central (6).

El profesional mds adecuado para el manejo de la epilepsia infantil,
es decir, para los nifios menores de 18 afios, es el neuropediatra
especializado en epilepsia. Sin embargo, al igual que con los
afectados de otras edades, el neuropediatra sin esta
especializacion es el profesional que generalmente asiste a los
nifios con epilepsia en el diagndstico, tratamiento y sequimiento
del paciente.

En Espafia, son pocos los centros con consulta de neuropediatria
especializada y que ofrecen una asistencia completa e integrada a
los nifios y adolescentes menores de 18 afios que padecen
epilepsia. Los centros de referencia con mayor actividad en el
manejo de pacientes pedidtricos con epilepsia son el Hospital Sant
Joan de Déu (Barcelona), el Hospital del Nifio Jesus (Madrid), el
Hospital Universitario Virgen de las Nieves (Granada) y el Hospital
Universitario y Politécnico de La Fe (Valencia). Aunque estos
cuatro centros asumen un gran volumen de pacientes por afio, los
expertos remarcan la falta tanto de neuropediatras especializados
en la patologia, asi como de unidades médicas de epilepsia
enfocadas a tratar la epilepsia infantil.
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El diagndstico y tratamiento de la epilepsia infantil no es muy
distinto al practicado en adultos. Como tal, es necesaria una
historia clinica minuciosa y bien estructurada basada en los
antecedentes del paciente y de sus familiares, informacion
generalmente proporcionada por los padres del paciente. También
se realizan las pruebas complementarias de exploracién fisica
descritas con anterioridad, como las distintas modalidades de EEG
u otras pruebas de neuroimagen. Sin embargo, los expertos
consideran que los test genéticos y metabdlicos son las pruebas
mds indicadas para la identificacién de sindromes especificos y
otras epilepsias, aunque en la mayoria de centros son de dificil
acceso.

Como se ha visto anteriormente, existe una amplia variedad de
tipos de epilepsia que pueden ser diagnosticadas en las distintas
épocas del desarrollo, es decir, durante la lactancia, infancia y
adolescencia. Segun los expertos, la epilepsia benigna con puntas
centrotemporales, también conocida como rolandica, es la mas
comun de entre todas las epilepsias infantiles, ya que la padecen el
30% de los nifios afectados. Otras epilepsias y sindromes
frecuentes son la epilepsia de ausencias infantiles, la epilepsia
mioclénica juvenil, el sindrome de Lennoux-Gastaut o el sindrome
de West.

Aligual que en los adultos, el tratamiento prescrito por el
neuropediatra o neurélogo dependera del tipo de epilepsia
diagnosticada y de otras variables. La mayoria de los pacientes
son tratados farmacoldgicamente, aungue segun los expertos, la
cirugia y los otros tratamientos alternativos presentan mejores
resultados en la poblacién infantil que en la poblacién adulta.
Segun ellos, el porcentaje de éxito de la cirugia es superior en los
pacientes pediatricos que en los adultos, y por general, se denota
una mayor predisposicién a este tipo de tratamiento por parte de
los padres y familiares.

En la misma linea, los expertos remarcan la eficacia de la
estimulacién del nervio vago, gue reduce la frecuencia de las crisis
a la mitad en el 30% de los casos, y de la dieta cetogénica que
logra en un 60% una reduccién significativa en la intensidad de las
crisis y su frecuencia y hasta un 15-20% de pacientes queda libre
de crisis (59).

Segun los expertos, el prondstico de la enfermedad es muy
variable segun el tipo de epilepsia o sindrome y de la etiologia. Por
un lado, existen formas de epilepsia autolimitadas que se inician en
neonatos, durante la lactancia o durante la edad escolar, que
desaparecen en la edad de desarrollo o pubertad. Este porcentaje
de epilepsias, consideradas de caracter benigno, tienen en general
un buen prondstico y constituyen casi un 60% de las epilepsias
infantiles (5).

Por otro lado, existen formas de epilepsia mucho mas graves,
resistentes a los fdrmacos, y que pueden estar asociadas a
retrasos en el desarrollo cognitivo. Segun los profesionales, las
formas de epilepsia mas graves aparecen antes de los tres afios,
de las cuales el 40% son refractarias. Ademas, estudios indican
gue un 14% de los nifios con epilepsia tienen algun tipo de retraso
mental (66). Del mismo modo, estudios demuestran que esta
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asociada a otro tipo de enfermedades, como por ejemplo el
autismo, ya que el 30% de los nifios autistas padecen epilepsia de
alguna forma (67). Si bien el diagndstico y tratamiento de la
epilepsia infantil no es muy distinto del proporcionado en adultos
gue padecen la enfermedad, las practicas psicosociales y los
profesionales involucrados en el sequimiento del paciente si
difieren de la asistencia en adultos. La escolarizacién y la
integracion social son dos de los retos mads comunes a los que los
nifios y adolescentes con epilepsia y sus familias deben
enfrentarse.

Los neuropediatras apuntan que, aunque entre el 60% y 70% de
los nifios con epilepsia tienen un cociente intelectual normal (66),
el 40% presenta problemas de aprendizaje y un riesgo mayor a
desarrollar TDAH> (68). Seqgun los expertos hasta el 30% de los
nifios con epilepsia son diagnosticados de TDAH. En este sentido,
el trabajo y apoyo de los psicélogos infantiles, profesores escolares
y familias, adquiere un papel fundamental en el desarrollo
intelectual y emocional del paciente y garantizar asi un buen
desempefio escolar que repercute en una mejora de la calidad de
vida del paciente a largo plazo.

5 Trastorno de déficit de atencién con o sin hiperactividad
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El estigma social, el miedo y el desconocimiento de la epilepsia
pueden producir rechazo en los colegios, dificultando la correcta
integracién de los nifios afectados y generando problemas de
autoestima, sobretodo en la adolescencia ya que los pacientes se
preocupan por la opinién social de la enfermedad. Ademas,
aunque en la infancia, son los padres los responsables de la buena
gestién de la enfermedad y de la adherencia al tratamiento, la
llegada de la adolescencia puede comportar problemas en este
sentido, por lo que es clave reforzar la informacién en estos
pacientes jévenes para mitigar las posibles consecuencias.

Es primordial y necesario poder asegurar una asistencia sanitaria
de alta calidad, apropiada para cada etapa del desarrollo y su
continuacién de forma ininterrumpida mientras el paciente va
transitando de la adolescencia hacia la edad adulta. En este
sentido, los expertos apuntan que actualmente hay mucho por
recorrer todavia en este campo ya gue no existe un protocolo
estandarizado que indique tanto a los especialistas como a los
pacientes y a sus familiares como abordar esta etapa de transicién
en la cual se tienen que satisfacer las necesidades de los pacientes
a medida gue van avanzando de la infancia a la madurez.
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La epilepsia tiene un elevado impacto social y psicoldgico en los
pacientes que la padecen, debido a la estigmatizacion, al
tratamiento, y a otras dificultades subyacentes de la enfermedad,
ademas de suponer un gran impacto econdmico para el sistema
sanitario estatal debido a los altos costes asociados.

Cabe destacar que el impacto econémico varia en funcién de si los
pacientes responden a la medicacién o son refractarios, lo que
suponen el 70% y el 30%, respectivamente (3), (69). Los pacientes
gue no responden a los farmacos tienen mas consecuencias
negativas, tanto en calidad de vida como en costes econémicos.
Para el andlisis que se ha llevado a cabo en este estudio se ha
tenido en cuenta el impacto en general para todo tipo de
pacientes. En los siguientes apartados se aborda tanto el impacto
personal y social, como el econémico.

5.2 Impacto social y personal

Esta enfermedad tiene un impacto en la vida social y personal del
paciente como consecuencia de los distintos factores que se
abordan a continuacién haciendo especial hincapié en cémo afecta
en la calidad de vida del paciente.

Discriminacion y estigma

Consecuencias laborales y econémicas
Tratamiento médico y sus efectos adversos
Otros efectos de la enfermedad

En la antigliedad, la epilepsia se asociaba a cuestiones divinas y
era percibida con temor, y aunque hoy en dia esta visién de la
epilepsia ya ha sido superada, sigue habiendo grandes prejuicios
por parte de la sociedad a causa de la falta de conocimiento. Asi
pues, esta patologia suele ir asociada al estigma y discriminacién
de los pacientes, factores que tienen una mayor afectacién en los
ambitos familiar, escolar y laboral. Esto conlleva consecuencias
graves tanto para los pacientes menores de edad (discriminacion
escolar, dificultades cognitivas e inadaptacién social), como para
los adultos (bajo indice de relaciones sentimentales y menor
nldmero de hijos, problemas de relaciones sociales y discriminacion
laboral) (20) .

Esta discriminacién en el trabajo no solamente repercute en los
pacientes ya empleados, sino también en aquellos que se
encuentran en bldsqueda activa, pues tienen mas dificultades para
encontrar trabajo por su condicién, y los cargos gue consiguen
suelen tener una retribucién menor. Asimismo, la discriminacion
escolar y los efectos de la enfermedad pueden tener como
consecuencia el fracaso escolar, que a su vez también puede
suponer una mayor tasa de paro y peores salarios (20). Todo esto
puede causar problemas financieros, en especial para aquellos
pacientes que tienen que asumir gastos econémicos por la
enfermedad (70).
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Por otro lado, los efectos adversos asociados a los farmacos
tienen un impacto directo en la vida cotidiana y profesional de los
pacientes (20). Del mismo modo, los pacientes deben visitar
recurrentemente a los profesionales médicos para el sequimiento
de la epilepsia. Adicionalmente, una parte de los pacientes son
hospitalizados en algin momento de su enfermedad, y en los
casos mas graves, deben someterse a cirugias u otros
tratamientos agresivos como la dieta cetogénica (71).

Todos estos factores suponen una disminucion en la calidad de
vida del paciente, juntamente con otras consecuencias de la
epilepsia, como son:

Posibilidad de enfermedades neurolégicas y sistémicas (20)

Crisis epilépticas recurrentes para los pacientes refractarios
(20)

Absentismo laboral de hasta 146 dias en un 11,1% de los
pacientes empleados (70)

Necesidad de cuidadores remunerados para algunos pacientes
adultos (69)

Necesidad de cuidado de hijos u otros familiares enfermos (20),
(72), (73)

Tasa de mortalidad 2 o 3 veces mayor que en la poblacién
general (20), (21)

Posibilidad de muerte stbita (SUDEP) (74)
Dificultades para obtener el permiso de conducir (41)

Necesidad de obtener la incapacidad laboral en los casos mas
graves (75), (76)

Aungue todos y cada uno de los factores anteriores derivados
directamente de la enfermedad suponen un impacto en la calidad
de vida del paciente y en sus familiares o cuidadores, los expertos
coinciden en destacar, de estos en concreto, los cuatro dltimos
como los gue suponen una mayor preocupaciéon. Por un lado, la
posibilidad de morir sibitamente por causa desconocida (lo que se
conoce como SUDEP) tiene un gran impacto en los pacientes,
puesto que supone un 2-18% del total de muertes de los pacientes
de epilepsia asi como una elevada tasa de mortalidad en
comparacion a la poblacién general (24).

Por otro lado, también afecta mucho el hecho de estar
incapacitado para trabajar (se estima que actualmente lo estd un
12,5% del total de pacientes (75) y tener que obtener la
incapacidad laboral permanente por parte del Estado (76), lo cual
hoy en dia no resulta facil para los pacientes, y que segun los
expertos, deberia darse automaticamente a los pacientes
refractarios. Finalmente, también impacta en gran medida la
dificultad para obtener el permiso de conducir, ya que segin un
estudio solamente un 35,7% de los pacientes lo tiene (69), lo que
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supone una afectacion a su independencia y movilidad. Ademas,
se tiene que tener en cuenta la prohibicién del mismo para los
conductores profesionales, imposibilitando asi continuar con el
trabajo que habian desarrollado hasta la fecha.

Todo el impacto generado por el padecimiento de la enfermedad,
gue repercute en la calidad de vida de los pacientes, forma parte
de los llamados costes intangibles, y son imposibles de cuantificar.
Sin embargo, si hay indicadores que permiten conocer la
percepcion de calidad de vida del paciente, como por ejemplo el
cuestionario QOLIE-31 (77) y su version abreviada, el QOLIE-10
(78). En este sentido, en un estudio con pacientes adultos en
tratamiento de 2 FAE o0 mas, el cuestionario QOLIE-31 dio como
resultado una puntuacién global de 60,4 sobre 100, con un valor
medio de 70,8 para los pacientes respondedores frente a un valor
medio de 56,4 para los pacientes refractarios (69). En otras
palabras, la epilepsia refractaria tiene un impacto mas significativo
en el nivel de calidad de vida de los pacientes, que la epilepsia
controlada farmacoldgicamente.

En el mismo estudio, se usé también el cuestionario de calidad de
vida general EQ-5D-3L (79), con unos resultados de 75,6 en
pacientes respondedores y de 64,7 en pacientes resistentes a los
farmacos. Estos resultados, si se comparan con los de otras
enfermedades crénicas de alta prevalencia, como son el VIH, el
Alzheimer o el ACV®, con 71, 14, 40,98 y 53, 69,
respectivamente, muestran que los pacientes refractarios tienen
una percepcién de calidad de vida inferior a la de los pacientes con
VIH, aunque superior a la de los enfermos de Alzheimer y ACV. En
comparacion con la percepcién de la poblacién general sana,
puntuada con un 85,1 sobre 100, todas las personas que padecen
este tipo de enfermedades consideran que tienen una calidad de
vida inferior (80).

Ademas, estudios sugieren que la presencia de crisis de manera
reiterada tiene un impacto a largo plazo en las funciones
cognitivas que depende de la duracién de la enfermedad, la
frecuencia y el tipo de crisis (81). Sin embargo, no existen estudios
gue establezcan una relacién entre el tiempo y frecuencia de las
crisis epilépticas y la alteraciéon de la capacidad cognitiva.

Todos los agravantes que rodean la vida del paciente pueden
provocar en muchas ocasiones problemas fisicos como
consecuencia de caidas durante las crisis asi como trastornos
psicoldgicos tales como depresién, ansiedad y psicosis trastornos
psicoldgicos tales como la depresidn, la ansiedad y la psicosis (6),
(82). En referencia a la depresion, el cuestionario NDDI-E (83),
usado en el estudio con pacientes con 2 FAE o mas de tratamiento,
demostré un indice de presencia de depresién medio de 12,3
sobre 100, que fue mucho mayor en pacientes refractarios
(23/100), que el obtenido en pacientes respondedores (8,3/100)
(69).

6 Accidente cerebrovascular: sindrome clinico de desarrollo rapido
debido a una perturbacién focal de la funcién cerebral de origen
vascular y de mds de 24 horas de duracién. Otros nombres: apoplejia,
ataque cerebral, derrame cerebral e infarto cerebral
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Por ultimo, para pacientes pediatricos se dispone de la escala de
calidad de vida del nifio con epilepsia (CAVE) y el cuestionario
QOLCE (Quality of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire) (84).

En base a estos resultados, uno de los retos de la epilepsia a dia de
hoy es la promocién de servicios complementarios de
neuropsicologia, psiquiatria y de apoyo de otros servicios de ayuda
estatal, ya que tienen un papel fundamental en la supervisién de
los pacientes durante todo el proceso de tratamiento.
Actualmente, los expertos destacan que esta ayuda es casi
inexistente, por lo que los pacientes no tienen al alcance
profesionales con los que tratarse y poder sobrellevar la
enfermedad.

Cuestionarios de calidad de vida

Los cuestionarios para medir la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) son herramientas que
sirven para estudiar la salud de la poblacién y analizar la
eficacia y efectividad de las intervenciones sanitarias.

Contienen preguntas sobre la percepcion de distintos
aspectos relacionados con la calidad de vida y pueden ir
dirigidos tanto a la poblacién en general, como a grupos
de pacientes con diferentes patologias.

Actualmente se usan en muchos estudios sanitarios,
y por lo tanto tienen que ser cuestionarios robustos,
gue puedan responderse de manera rdpida y sencilla,
permitiendo obtener resultados validos y fiables

Aungue lo mds comun es que el paciente realice el
cuestionario por si mismo, es decir, que lo leay lo
responda con su propia interpretacion, también puede
hacerse en forma de entrevista personal o telefénica.

Los cuestionarios QOLIE-31 y QOLIE-10 son
cuestionarios de calidad de vida especificos para
pacientes con epilepsia. En la edad pediatrica se

dispone del cuestionario CAVE. EI EQ-5D es también

un cuestionario de calidad de vida pero genérico para
distintos tipos de enfermedad. Por ultimo, el NDDI-E sirve
para detectar la presencia de depresién en pacientes con
epilepsia.
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5.2 Impacto econémico

La significante prevalencia de la epilepsia y la cronicidad de esta
enfermedad suponen unos costes econdmicos muy elevados, ya
sea de forma directa mediante el tratamiento médico de los
pacientes, o bien de forma indirecta con gastos no asociados a los
presupuestos sanitarios. Estos costes no sanitarios son relevantes
debido a las altas tasas de pérdida de productividad tanto
temporales como permanentes que estas enfermedades provocan
en los pacientes.

Como se ha mencionado anteriormente, hay una gran diferencia
en el impacto entre los pacientes respondedores a los farmacos y
los resistentes. En este estudio se dan los costes globales de la
enfermedad, teniendo en cuenta que los primeros componen el
70% del total de los pacientes y los refractarios el 30% restante,
aungue en algunos costes, como el caso de pérdidas laborales,
solamente se tiene en cuenta este segundo tipo de pacientes.

Cabe destacar ademads que, como pasa con los datos
epidemioldgicos, se han realizado pocos estudios sobre el impacto
econdmico de la epilepsia en Espafia, y los que existen se llevaron
a cabo hace afios.

A continuacién se desglosa el impacto econémico en los siguientes
costes:

Sanitarios
No sanitarios
Pérdidas de productividad laboral

Asumidos por el paciente

5.2.1 Los costes sanitarios

Los costes sanitarios de una enfermedad comprenden todos
aquellos gastos relacionados con la atencién del paciente, como
por ejemplo los costes asociados a las visitas médicas, pruebas
diagndsticas, hospitalizaciones y medicamentos, entre otros.

En el presente informe se ha usado como referencia para los
costes sanitarios un estudio realizado a escala nacional a pacientes
adultos con un tratamiento de un minimo de 2 FAE, y el resultado
se ha extrapolado a toda la poblacién. Si bien los expertos
destacan que aproximadamente un 60% del total de pacientes se
trata mediante 1 FAE, este estudio es considerado una buena
referencia para el calculo de costes.

Las estimaciones elaboradas para este cdlculo toman como
referencia los datos de prevalencia aportados por los expertos:
una prevalencia de entre 0,7% y 0,8%, que supone un total de
aproximadamente 345.000 personas afectadas por la epilepsia en
Espafia, entre menores y mayores de edad. A continuacién se
muestran los costes por paciente y totales:
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Tabla 5. Coste sanitario total anual

Concepto Coste

Tratamientos farmacolégicos 3.039€
Hospitalizaciones y cirugias 621 €
Pruebas diagnésticas 120 €
Visitas a neurélogos 176 €
Urgencias y Atencién Primaria 81€
Visitas a otros especialistas 36 €
Costes sanitarios anuales por paciente 4.073 €

Costes sanitarios totales (345.000

pacientes) 1.405.185.000 €

Fuente: Analisis EY basado en Villanueva V, et al. “Impacto econémico
y en calidad de vida de la epilepsia resistente en Espana: estudio
ESPERA”, Neurologia, 2012

Considerando la poblacién tratada, se estima que de media, los
costes directos anuales asociados a la epilepsia ascienden a
4.073€ por paciente. De este modo, se estima que el coste
sanitario total anual de la epilepsia en Espafia se sitla alrededor de
los 1.405 millones de euros.

Si bien no hay datos de costes publicados que lo evidencien, los
expertos clinicos destacan que la eleccién de determinados
tratamientos farmacolégicos (como por ejemplo los FAE inductores
versus los FAE no inductores) podria tener implicaciones en
comorbilidades asociadas y en costes directos sanitarios.

5.2.2 Los costes no sanitarios

Los costes no sanitarios son aquellos asociados al cuidado y
asistencia extra hospitalaria del paciente. En estos costes se
incluyen, por ejemplo, las visitas a psicélogos, los cuidadores
remunerados, la educacién especial para nifios o la rehabilitacién.

Para el cdlculo de estos costes se ha diferenciado entre los
pacientes adultos y los nifios, pues éstos Ultimos requieren de mas
cuidados y atencién, sobretodo en cuanto a tratamiento
psicoldgico y de integracién social se refiere.

Asi pues, para el calculo de los costes no sanitarios de los adultos
se ha utilizado el mismo estudio que para los costes sanitarios
(69), teniendo en cuenta el indicador de los cuidadores
remunerados, pues no hay informacién adicional para otro tipo de
servicios. Por otro lado, para el cdlculo de los costes para nifios se
ha utilizado un estudio en el que se especifican los gastos no
sanitarios que comprenden la educacion especial y las aulas de
apoyo, los profesores particulares, los psicélogos y logopedas, y la
rehabilitacion y estimulacion (72).
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Teniendo en cuenta la prevalencia total de 345.000 y la de nifios
de hasta 15 afios, que es de aproximadamente 29.000, se estima
que la prevalencia para pacientes mayores de 15 afios es de
316.000. Con estos datos, el coste no sanitario total es de
aproximadamente 369 millones de euros. A continuacién se
muestra el desglose de los calculos de costes no sanitarios:

Tabla 6. Coste no sanitario total anual

Concepto N© pacientes Coste
Cmda(!ores para pacientes 316.000 1.008 €
>15 afios

Servicios para pacientes <

15 afios (educacion espe- 29.000 1.745 €

cial, psicélogos, etc.)

Costes no sanitarios to- 369.133.000 €

tales (millones)

Fuente: Andlisis EY basado en Villanueva V, et al., “Impacto
econdémico y en calidad de vida de la epilepsia resistente en Espafa:
estudio ESPERA", Neurologia, 2012. Argumosa A y Herranz JL, “La
repercusién econémica de las enfermedades crénicas: El coste de la
epilepsia infantil en el aho 2000"”, Boletin de la Sociedad de Pediatria
de Asturias, Cantabria y Castilla y Leén, 2001

5.2.3 Costes por pérdidas de productividad
laboral

Los costes asociados a pérdidas laborales se derivan de la pérdida
de productividad del paciente debido al padecimiento de la

enfermedad. Estos costes se pueden clasificar segun las siguientes
causas:

Ausencias laborales temporales
Incapacidad laboral permanente
Ausencia laboral por cuidado de menores

Tomando como referencia datos actuales de poblacién y empleo
en Espafia, asi como informacién de estudios nacionales que
abordan esta cuestion, se estima que el coste total por pérdidas
laborales es de 960 millones de euros, como se muestra en la
siguiente tabla:

Tabla 7. Coste total anual por pérdidas laborales

Concepto Coste

Ausencias laborales temporales 43.058.478 €
Incapacidad laboral permanente 904.024.598 €
Ausencia laboral por cuidado de menores 13.031.730 €

Costes totales por pérdidas laborales 960.114.806 €

Fuente: Andlisis EY basado en Villanueva V, et al., “Impacto econémico
y en calidad de vida de la epilepsia resistente en Espania: estudio
ESPERA”, Neurologia, 2012; Argumosa A y Herranz JL, “La repercusion
economica de las enfermedades crénicas: El coste de la epilepsia
infantil en el afio 2000”, Boletin de la Sociedad de Pediatria de Asturias,
Cantabria y Castilla y Lebén, 2001, Marinas A, et al., “Socio-occupational
and employment profile of patients with epilepsy”, Epilepsy & Behavior,
2011; Sancho J, et al., “Health and non-health care resources use in the
management of adult outpatients with drug-resistant epilepsy in Spain: a
cost of illness study (LINCE study)”, Epilepsy research, 2008; e Instituto
Nacional de Estadistica

EY 2018

Epilepsia en Accidn: Situacién actual y propuestas de intervencién para mejorar la vida de las personas que viven con epilepsia

A continuacién se abordan uno a uno los costes descritos
anteriormente.

Ausencias laborales temporales

La epilepsia, como expuesto anteriormente, tiene un gran impacto
sobre la calidad de vida del paciente y puede llegar a tener
consecuencias también para los pacientes con trabajo: crisis
epilépticas que impiden acudir a trabajar, efectos adversos de la
medicacién que pueden indisponer al paciente u otros factores
como las visitas al médico en horario laboral.

Para este cdlculo solo se tienen en consideracién los pacientes
mayores de 16 afios, cuya prevalencia es de 313.000 aplicando
para los pacientes de a partir de 15 afios la prevalencia de adultos,
y con epilepsia refractaria (30% del total), puesto que los pacientes
con crisis controladas llevan, en general, una vida completamente
normal. Se estima que de estos pacientes, el 44,7% estan
empleados (75), causando el 11,1% de ellos bajas laborales de
hasta 73 dias cada 6 meses (70).

En cuanto al salario medio bruto anual en Espafia, se ha utilizado
el promedio de los salarios de hombres y mujeres, que es de
23.106 € (85). Esto es debido a que las diferencias de prevalencia
por género suelen ser minimas (86), aunque a partir de algunos
estudios se ha podido observar que la prevalencia en hombres es
un poco mayor, como es el caso de un estudio realizado en el
ambito de atencidn primaria de un centro de salud de Oviedo, en el
gue se obtuvo una prevalencia del 52,6% para los hombres y del
47,4% para las mujeres (87). Ademas, para obtener un resultado
lo mas exacto posible seria deseable disponer de datos laborales
de pacientes de epilepsia por rango de edad, pero no se han
realizado estudios que permitan disponer de esta informacién.
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A partir del salario medio bruto anual de Espafia y el nimero de
empleados con epilepsia refractaria (ERF) que causan ausencias
laborales se estima el coste total por ausencias laborales
temporales en 43 millones de euros.

Tabla 8. Coste total anual por ausencias laborales
temporales

Ndmero de pacientes (> 16 afios) con ERF 93.900
Tasa de empleo de personas con ERF 44,70 %
Numero estimado de empleados con ERF 41.973
Porcentaje de pacientes empleados que causan 11.1 %
ausencias laborales il
Empleados con ERF que causan ausencias

4.659
laborales
Dias de baja por empleado con ERF gue causa 146
ausencias laborales
Salario medio diario en Espafia (2015) 63,3 €
Coste anual por baja temporal de empleado con 9.242 €
ERF
Coste total anual por ausencias laborales tem- 43.058.478 €

porales

Fuente: Andlisis EY basado en Marinas A, et al., “Socio-occupational

and employment profile of patients with epilepsy”, Epilepsy & Behavior,
2011; Sancho J, et al., “Health and non-health care resources use in the
management of adult outpatients with drug-resistant epilepsy in Spain: a
cost of illness study (LINCE study)”, Epilepsy research, 2008; e Instituto

Nacional de Estadistica

Los costes causados por el presentismo laboral (pérdidas de
productividad en personas que estan trabajando mientras padecen
molestias derivadas de su patologia) no han sido incluidos en el
cdlculo de estos costes, aunque se estima que pudieran ser altos
para este tipo de patologia.

Incapacidad laboral permanente

Ademas de las ausencias temporales, la epilepsia puede llegar a
generar consecuencias de alto impacto para los pacientes, como
es la necesidad de obtener la incapacidad laboral permanente.
Aunque el porcentaje de pacientes con incapacidad laboral es mas
alto en el caso de la epilepsia refractaria que en la controlada con
farmacos, con un 23,9% frente a un 8%, la media se situa en
aproximadamente un 12,5% del total de pacientes adultos (75).
Teniendo en cuenta estos datos y el salario medio bruto anual de
Espafia indicado anteriormente, se estima que el coste por
incapacidad laboral permanente asciende a 904 millones de euros.
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Tabla 9. Coste total anual por incapacidad laboral
permanente

Salario medio anual en Espafa (2015) 23.106,06 €

Pacientes (>16 afos) de epilepsia 313.000

Porcentaje de pacientes incapacitados 0
125%

laboralmente

Pérdida de personas empleadas por 39.125

incapacidad

Total por bajas laborales permanentes 904.024.598 €

Fuente: Andlisis EY basado en Marinas A, et al., “Socio-occupational and
employment profile of patients with epilepsy”, Epilepsy & Behavior, 2011;
e Instituto Nacional de Estadistica

Aunque los costes totales de este estudio han sido estimados
desde la perspectiva social, también debe ser mencionado el coste
gue asume el Estado (perspectiva de la administracién publica) por
las compensaciones por invalidez, que utilizando el importe
minimo anual por enfermedad comun de 5.566,4 € (88), asciende
a 217.785.400 euros; este importe no estd incluido en el coste
econdémico total de la enfermedad ya que repercute directamente
en beneficio de los pacientes con incapacidad laboral.

Ausencia laboral por cuidado de menores

Anteriormente se ha calculado el coste por pérdida de
productividad del paciente refractario empleado, pero hay otro
motivo asociado a la epilepsia por el cual los adultos pueden tener
ausencias laborales: el cuidado de menores. Cuando un paciente
menor de edad enferma a causa de la epilepsia y requiere de los
cuidados de sus padres o de algun familiar cercano, se genera una
pérdida de productividad del cuidador ya que queda imposibilitado
para acudir a su trabajo.

Tomando la prevalencia de nifios en Espafia y el coste total
indirecto de un estudio acerca de la epilepsia infantil en Espafia
gue tenia en consideracion Unicamente el coste por pérdida de
productividad del cuidador, se estima que el coste por ausencia
laboral por cuidado de menores asciende a aproximadamente 13
millones de euros anuales (72).

Tabla 10. Coste total anual por ausencia laboral
por cuidado de menores

Pacientes (<15 afios) con epilepsia 29.000
Gasto anual por paciente por pérdida de

productividad de un familiar 449,37 €
Total por pérdida de productividad por 13.031.730 €

cuidado de menores

Fuente: Andlisis EY basado en Argumosa A y Herranz JL, “La repercusion
econdémica de las enfermedades crénicas: El coste de la epilepsia infantil
en el afio 2000", Boletin de la Sociedad de Pediatria de Asturias,

Cantabria y Castilla y Leén, 2001
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5.2.4 Otros costes asumidos por el paciente

En esta categoria se incluyen otros conceptos asumidos
directamente por el paciente, como gastos en transporte por
visitas a los profesionales médicos y gastos de asistencia en el
hogar.

No se tienen en cuenta los costes por medicamentos asumidos por
pacientes debido a la falta de registros y estudios epidemiolégicos
gue permitan identificar las caracteristicas de los pacientes y
poder desglosar los costes de los farmacos. Dicho coste esta
incluido en el total por medicamentos que se encuentra en los
Costes Sanitarios. De todos modos, cabe mencionar que estos
medicamentos son considerados de aportacion reducida y que el
sistema de copagos estd regulado en la Resolucién de 15 de
diciembre de 2014, de la Direccién General de Cartera Bdasica de
Servicios del Sistema Nacional de Salud y Farmacia (89).

Se tienen en consideracién, pues, los gastos de transporte y de
adecuacion del hogar Unicamente de los pacientes refractarios, ya
gue los pacientes con crisis controladas no tienen que asumir, en
general, estos costes. A partir de un estudio sobre pacientes
refractarios que indica el coste anual asumido por paciente, se
estima un coste total aproximado de 284,07 euros (70). Si se
extrapola a la totalidad de pacientes refractarios en Espania, el
coste total por este concepto asciende a mds de 29 millones de
euros.

Tabla 11. Coste total anual asumido por los
pacientes

284,07 €
103.500

Coste asumido por paciente
Ndmero de pacientes refractarios

Costes totales asumidos por

pacientes 29.401.245 €

Fuente: Analisis EY basado en Sancho J, et al., “Health and non-
health care resources use in the management of adult outpatients with
drug-resistant epilepsy in Spain: a cost of illness study (LINCE study)”,
Epilepsy research, 2008

Teniendo en cuenta los distintos costes asociados a la epilepsia
se puede estimar el total, que asciende a mds de 2.763 millones
de euros, desglosado en costes sanitarios, no sanitarios, costes
derivados de la pérdida de productividad laboral y gastos
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asumidos por los pacientes. La suma de los costes sanitarios y no
sanitarios supone aproximadamente el 64,2% del total.

Tabla 12. Coste total anual

Concepto Coste

Costes sanitarios 1.405.185.000 €
Costes no sanitarios 369.133.000 €
Costes por pérdida de productividad 960.114.806 €

laboral
29.401.245 €
2.763.834.051 €

Costes asumidos por los pacientes

Costes totales

Fuente: Analisis EY

El total de costes equivale al 2,76% del gasto total sanitario en
Espafia en el afio 2015, que fue de 99.974 millones de euros, y al
3,89% teniendo en cuenta Unicamente el gasto publico sanitario,
gue fue de 71.036 millones de euros (20).

Figura 14. Desglose de los costes totales
(millones)

960 29 2.763
1%
100%
51%
Sanitarios  No sanitarios  Pérdida de Asumidos por  Total

productividad pacientes

Fuente: Analisis EY
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Como se ha comentado anteriormente, la epilepsia es una patologia compleja que requiere de un abordaje y un manejo holistico del
paciente para mejorar su calidad de vida. Los expertos apuntan que aldn queda mucho camino por recorrer para mejorar la atencién
asistencial de la enfermedad, a pesar del esfuerzo dedicado hasta el momento de todos los agentes involucrados.

En este sentido, se han identificado una serie de retos y dreas de mejora, tanto a nivel asistencial como a nivel global, donde se debe
poner especial atencién para mejorar no solo la atencién sanitaria si no también la calidad de vida de los pacientes con epilepsia. Entre

los retos y las dreas de mejora se incluyen los siguientes:

Nivel asistencial

Disminucion del tiempo medio de espera de las pruebas
diagnésticas: a pesar de que en los Ultimos afios se han
aumentado los esfuerzos para disponer de mas equipos de
diagnodstico y de los Ultimos avances en tecnologia, la mayoria
de centros especializados y unidades de epilepsia tienen un
acceso limitado a ciertas pruebas como por ejemplo la
monitorizacién prolongada de video-EEG, lo que aumenta
significativamente los tiempos de espera llegando a ser incluso
de mas de un afio en algunos centros. Facilitar el acceso a estas
pruebas mejoraria el diagndstico diferencial de la epilepsia,
pudiendo ofrecer al paciente un tratamiento mds adecuado a
sus necesidades, en especial a los pacientes refractarios,
mejorando asi su calidad de vida. Ademas, la inversién en
tecnologia y todo lo que ello conlleva repercute en mejores
resultados en salud, favoreciendo asi la sostenibilidad del
Sistema Nacional de Salud.

Estandarizacion del manejo de los pacientes: actualmente
existen diferencias significativas en el manejo de los pacientes
de epilepsia en funcién del centro o regiéon en el que reciban
atencién. En este sentido, cabe destacar la importancia de
llevar a cabo una guia que estandarice y unifique el manejo y la
atencién sanitaria de la epilepsia en todo el territorio para,
sobre todo, asegurar que todos los pacientes,
independientemente del lugar de residencia, reciban una
atencion especializada e integral.

Conocimiento y especializacién en epilepsia: es fundamental
promover la especializacién en epilepsia en todos los niveles
asistenciales, desde los neurdlogos, neuropediatras,
neurocirujanos, enfermeria, atencién primaria y
neuropsicélogos, entre otros. Un buen conocimiento de la
enfermedad y sus caracteristicas entre los distintos agentes
involucrados en el diagndstico, tratamiento y sequimiento del
paciente es clave para asegurar unos buenos resultados en
salud al mismo tiempo que se mejora la calidad de vida de los
pacientes. Por otro lado, los expertos apuntan que una gran
parte de los pacientes no tiene acceso a una unidad
especializada en epilepsia y son atendidos por centros donde no
se dispone de epileptélogos, este hecho es debido
principalmente al limitado nimero de centros con unidades
médicas especializadas. Por este motivo, también es primordial

aumentar el nimero de unidades médicas de epilepsia y
reforzar las existentes, trabajando en red y asi poder
proporcionar una atenciéon multidisciplinar e integral en el
maximo numero de regiones. También es importante potenciar
las unidades médico-quirdrgicas para que puedan ofrecer un
tratamiento quirudrgico éptimo a los pacientes que lo requieran.

Especializacion de la enfermeria en epilepsia: el papel de
enfermeria es clave en el control y sequimiento, y sobre todo en
la educacién de los pacientes en diversas patologias ya que son
estos profesionales los que tienen un contacto mas directoy
continuo con los pacientes, principalmente en las unidades
especializadas. Sin embargo, en neurologia y neuropediatria, y
en especial en el manejo de la epilepsia, el papel de enfermeria
aun es muy residual. Por este motivo, es necesario fomentar y
promover tanto la presencia de estos profesionales como la
formacién y la especializacion en epilepsia para mejorar la
asistencia de los pacientes.

Disponibilidad de tratamientos con mejor tolerabilidad:
aungue actualmente existen muchos farmacos antiepilépticos
gue estan consiguiendo muy buenos resultados en el control de
las crisis (el 70% de los pacientes consigue controlar la
enfermedad con los farmacos (3)), los efectos adversos
existentes en la mayoria de los pacientes tienen un impacto
directo en la calidad de vida y siguen siendo uno de los
principales retos de la epilepsia.

Aumento de la oferta de la atencién complementaria
(neuropsicélogos, nutricionistas, etc.): ademas de la atencion
asistencial recibida en los centros de salud, hospitales y centros
especializados, los pacientes con epilepsia requieren de una
atencién complementaria que, a su vez, tiene un impacto
directo en su calidad de vida. Sin embargo, esta atencién
complementaria es muy limitada y en muchos centros
inexistente. Los profesionales destacan la necesidad de
potenciar el papel tanto de neuropsicélogos, nutricionistas,
fisioterapeutas o rehabilitadores y servicios sociales, figuras
clave en el apoyo fisico y emocional al paciente a lo largo de la
enfermedad.
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Mayor educacion de los pacientes y cuidadores en epilepsia:
la educacién y la informacion a los pacientes y familiares acerca
de las caracteristicas de la enfermedad, tratamientos e
importancia de la adherencia a los mismos es crucial para
realizar un buen manejo del paciente y para disminuir al
maximo posible las consecuencias e impacto negativo de la
enfermedad, aumentando asi los resultados en salud y por
consiguiente, en la calidad de vida. Los expertos recalcan la
necesidad de aumentar los esfuerzos en este sentido asi como
la importancia de fomentar el papel de los profesionales de
enfermeria en el abordaje de estos pacientes en general y en la
labor de educar e informar en particular.

Aumento de la concienciacion social de la epilepsia: la
epilepsia y sus sintomas y consecuencias son grandes
desconocidos por una gran parte de la poblacién. Ademas, esta
enfermedad siempre ha estado ligada a estigmas, falsos mitos y
creencias, perdurando muchos de ellos a dia de hoy y
traduciéndose en discriminacién. Por este motivo, es
fundamental realizar acciones e iniciativas que aborden las
principales caracteristicas de la enfermedad, los sintomas y
consecuencias y el impacto en la calidad de vida tanto a nivel
social como profesional que tienen los pacientes.

Normalizacién de la vida de los pacientes con epilepsia: uno
de los retos mas complejos de esta enfermedad radica en
normalizar la vida de estos pacientes. Muchos de ellos, aun
actualmente, esconden su situacién tanto en su entorno laboral
como social e incluso familiar. Uno de los principales motivos es
la estigmatizaciéon que tiene la sociedad en torno a la
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enfermedad, principalmente debido al desconocimiento, y el
miedo que tienen a sufrir discriminacién tanto en situaciones
laborales como personales. Es clave fomentar tanto la
concienciacion de la poblacién como de los principales agentes
para favorecer la integracion de estos pacientes en las
actividades bdsicas de la sociedad y aumentar asi su calidad de
vida.w

Recoleccion y analisis de datos de epilepsia: a dia de hoy, al
igual que en la mayoria de patologias, no existen datos oficiales
y veraces de la epilepsia ni del manejo de estos pacientes por
parte de los profesionales sanitarios. En este sentido, los
expertos apuntan gue la creacién de un registro a nivel nacional
es una necesidad clave y un reto al mismo tiempo. Disponer de
este tipo de registro es bdsico para la recoleccién de datos
epidemioldgicos oficiales asi como para mejorar
sustancialmente el abordaje de la enfermedad por parte de
todos los agentes involucrados

Promocién de proyectos de investigacion en todos los
campos de la epilepsia: a pesar de los esfuerzos dedicados en
investigacion que han posibilitado los avances en farmacologia
y tecnologia de los ultimos afios, facilitando una mejora en la
atencién asistencial y en la calidad de vida de los pacientes, los
expertos coinciden en gue se deben impulsar mas iniciativas
destinadas a la investigacién en los distintos campos de la
epilepsia: tratamientos farmacoldgicos, sistemas de
diagnéstico, herramientas de deteccién de crisis y
monitorizacién del paciente, sistemas quirdrgicos menos
invasivos, etc.
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Teniendo en cuenta todas las dreas de mejora y retos detectados en el apartado anterior, juntamente con los 8 pilares establecidos
en la 682 Asamblea Mundial de la Salud (21), se han identificado un conjunto de acciones con el objetivo de mejorar la calidad de vida
del paciente, aumentar la eficiencia del sistema sanitario y reducir los costes asociados a la epilepsia.

Se detallan a continuacién las acciones consensuadas con los expertos y agentes clave:

a> Acciones dirigidas a profesionales sanitarios
Desarrollar una guia para profesionales que estandarice la atencién al paciente con epilepsia: actualmente no hay un
protocolo homogeneizado acerca del tratamiento de la enfermedad, y por esto los expertos coinciden en que se debe crear
una guia estandarizada sobre la atencién de los pacientes, que sea valida, homogénea y accesible en todos los centros y
hospitales donde se trate la epilepsia. De igual modo, favoreceria la accesibilidad de todas las alternativas terapéuticas para
gue estuvieran disponibles en todo el territorio nacional para facilitar el tratamiento clinico de manera equitativa a todos
los pacientes. Por otro lado los expertos ademas recalcan la importancia de poder disponer de cierta informacion de
caracter social y emocional para poder responder y aclarar las dudas de los pacientes durante sus visitas médicas, como
por ejemplo, dudas acerca de las asociaciones de pacientes, de las posibles consecuencias sociales y cémo tratarlas, de la
obtencién de la discapacidad laboral o del carné de conducir, entre otras. Para ello seria primordial contar con la
involucracién y la participacion de agentes clave como la Sociedad Espafiola de Epilepsia (SEEP).

Impulsar la formacion de los profesionales involucrados en el circuito del paciente: debido a la complejidad de la
epilepsia, los expertos coinciden en que es necesario formar a los distintos profesionales de los diferentes dmbitos para que
tengan unos conocimientos bdsicos de esta enfermedad. Dicha formacidn tiene que estar principalmente enfocada a
médicos de atencién primaria, neurélogos, personal de enfermeria, pediatras, neuropsicélogos, nutricionistas y psiquiatras
entre otros.

Impulsar el rol de enfermeria en la epilepsia: segun los expertos actualmente no hay enfermeras especializadas y
especificas para el drea de neurologia o neuropediatria y, por lo tanto, no pueden dar todo el soporte que necesitan los
especialistas en epilepsia. Se debe potenciar su rol en este &mbito para que puedan prestar servicios especificos y que su
figura sea clave en el manejo de esta patologia, sobretodo en proveer informacién y educacién a los pacientes y familiares.

Facilitar la interaccion entre los distintos niveles asistenciales: en este estudio se ha expuesto el circuito del paciente,
en el que se pueden ver los distintos profesionales médicos que atienden a los pacientes. Sin embargo, se ha detectado que
existen diversas barreras de comunicacién entre los distintos niveles asistenciales. Es clave desarrollar y facilitar
herramientas y procedimientos para facilitar esta comunicacién entre profesionales, especialmente entre los epileptélogos,
los neurdlogos, neuropediatras y los médicos de atencién primaria para poder proporcionar una asistencia mas integrada a
los pacientes.

Promover un registro clinico de epilepsia: en Espafia no se dispone de un registro clinico oficial y los expertos coinciden
en que esto es una de las principales carencias del sistema sanitario en la actualidad, puesto que no permite obtener datos
nacionales fiables acerca de la enfermedad. Debido a la dificultad que conlleva la creacién de un registro oficial, los
expertos proponen la realizacién de un registro voluntario que lo realicen los propios pacientes anotando los datos de su
enfermedad y la evolucién con la ayuda de un software o aplicacién. Asimismo, y aunque la recopilacién y el analisis de los
datos sea un drea de mejora en todas las dreas de la medicina, deberia ser una accién primordial por parte de la
administracién publica y también deberia contar con la participacién de otros agentes clave como son las sociedades
cientificas y los profesionales sanitarios.
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Incremento de unidades médicas especializadas y potenciacion de las unidades médico-quirudrgicas: en los capitulos
anteriores se han mencionado los principales centros especializados en epilepsia existentes en Espafia y se ha podido ver
gue no todos los pacientes tienen un facil acceso a estos. Por este motivo se debe fomentar la creacidon de nuevas unidades
médicas especializadas en epilepsia, distribuyéndolas de forma homogénea por todo el territorio. Del mismo modo, algunas
de las unidades médicas de epilepsia existentes no son suficientemente grandes ni disponen de los recursos necesarios
para la cantidad de pacientes que tratan. De manera que ademads de crear nuevas unidades, los expertos también apuntan
gue se wdebe invertir en mejorar las ya existentes para que puedan sequir ofreciendo una asistencia de calidad. De esta
forma, se garantiza la accesibilidad a recibir un diagndstico, tratamiento y seguimiento de calidad sin tener que desplazarse
grandes distancias. En cuanto a las unidades médico-quirurgicas, los expertos anteponen la necesidad de potenciar las que
ya existen con los sistemas y profesionales necesarios para proporcionar un tratamiento quiridrgico éptimo a los pacientes
gue lo necesiten. Por otro lado, también es clave introducir y reforzar los servicios complementarios que tienen estas
unidades especializadas, ya que contribuyen a proporcionar una asistencia integral, aumentando los resultados en salud y
en la calidad de vida.

Promover e impulsar la creacioén de consultas transicionales: actualmente, no existe un protocolo definido de cémo se
tiene que llevar a cabo la transicion de los pacientes de la adolescencia a la edad adulta, edad comprendida entre los 14 a
los 18 afios. En este periodo, los pacientes pasan de ser tratados por el neuropediatra a las consultas de neurologia de
adultos. Para que este cambio sea lo mas eficiente posible y el impacto en el paciente sea el minimo, se deberian
desarrollar protocolos que ayuden a realizar la transiciéon de una manera 6ptima tanto para el especialista como para los
pacientes y sus familiares.

Impulsar la investigacion para la deteccion de epilepsia farmacorresistente: poder detectar si un paciente es
farmecorresistente, sobretodo en epilepsias tempranas, es clave tanto para el manejo de la patologia como para el
prondstico del paciente, impactando directamente en su calidad de vida. En este sentido, se deben impulsar y promover
estudios clinicos que tengan como objetivo esta deteccién temprana para mejorar la atencién y la calidad de vida de los
pacientes.

g@ Acciones dirigidas a pacientes adultos
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Facilitar informacion de la epilepsia a pacientes, familiares y cuidadores: a |o largo del informe se ha hecho mencién
la importancia de informar y educar a los pacientes y el hecho de que los especialistas remarcan la necesidad de aunar
los esfuerzos en este campo. Por esto se considera necesario crear una guia para pacientes utilizando, por ejemplo,
medios audiovisuales, para facilitar su visualizacién y comprensién y diferenciarla de todas las que ya existen. En este
sentido, los expertos destacan que lo mas conveniente seria proporcionar esta guia justo después del diagndstico y en la
misma consulta para asegurar que el paciente hace uso de ella. Esta guia debe permitir al paciente conocer y entender
mejor la epilepsia y sus consecuencias, asi como el tratamiento y el sequimiento de la enfermedad

Desarrollar aplicaciones para el control y seqguimiento de la enfermedad: actualmente, es el paciente quien explica al
médico su situacion, las ultimas crisis sufridas y las consecuencias y caracteristicas de las mismas. Este hecho es muy
importante puesto que los especialistas se basan, en gran parte, en esto para diagnosticar, elegir tratamiento y realizar
el sequimiento. Para mejorar este aspecto, seria clave el desarrollo de aplicaciones que permitan registrar y monitorizar
el sequimiento de la epilepsia por parte del paciente, o de un familiar en los casos de pacientes pedidtricos o con
capacidades cognitivas disminuidas. Estas aplicaciones, en tiempo real o al menos una vez en la consulta del
especialista, deberian poder volcar todos los datos almacenados al sistema compartido entre el paciente y su médico, de
tal modo que este disponga de la informacién de una forma facil y organizada, evitando errores de transcripcion.
Ademads, también deberian ofrecer informacién Gtil para el paciente, respondiendo cuestiones de adherencia, control de
farmacos y otras preguntas frecuentes
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Facilitar la obtencion de la discapacidad para los pacientes refractarios: con anterioridad se ha mencionado el
impacto en la calidad de vida que supone la epilepsia para los pacientes refractarios. Estos pacientes pueden tener
problemas para acceder y mantenerse en el mundo laboral debido a las crisis epilépticas reiteradas y otros problemas
subyacentes. Por este motivo se deben promover y potenciar esfuerzos para consequir que los pacientes de epilepsia
refractaria puedan obtener de forma directa, si asi lo desean, el reconocimiento de discapacidad ajustado segun las
limitaciones legales. Asimismo, como la condicidn clinica de estos pacientes supone tener visitas médicas de manera
recurrente e indisposicién debido a posibles crisis, también seria positivo favorecer la inclusién de programas de
flexibilidad laboral. Tanto la administracién publica como las asociaciones de pacientes tienen un papel fundamental en
el impulso de este tipo de iniciativas.

Promover la inclusion de la epilepsia dentro de los programas de Paciente Experto: las enfermedades crénicas,
entre ellas la epilepsia, tienen en los pacientes una serie de consecuencias que afectan al estado fisico y emocional. La
figura del Paciente Experto quiere promover el rol del paciente como el principal responsable del autocuidado de su
salud y facilitar la adquisicién de las competencias necesarias para gestionar los sintomas de la enfermedad, incorporar
estilos de vida saludables y consequir una mejor calidad de vida. Actualmente, existen varios programas de este estilo
en diversas comunidades auténomas que estan obteniendo resultados muy positivos, pero sélo algunos de ellos incluyen
la epilepsia. Asi pues, hay gue fomentar a nivel global la inclusién de la epilepsia en estos programas para dotar a los
pacientes de las herramientas necesarias en el manejo de su enfermedad.

Promover un registro clinico de epilepsia: en Espafia no se dispone de un registro clinico oficial y los expertos coinciden
en que esto es una de las principales carencias del sistema sanitario en la actualidad, puesto que no permite obtener datos
nacionales fiables acerca de la enfermedad. Debido a la dificultad que conlleva la creacién de un registro oficial, los
expertos proponen la realizacién de un registro voluntario que lo realicen los propios pacientes anotando los datos de su
enfermedad y la evolucién con la ayuda de un software o aplicacién. Asimismo, y aunque la recopilacién y el analisis de los
datos sea un drea de mejora en todas las dreas de la medicina, deberia ser una accién primordial por parte de la
administracién publica y también deberia contar con la participacion de otros agentes clave como son las sociedades
cientificas y los profesionales sanitarios.

88 Acciones dirigidas a pacientes pediatricos
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Informar y educar acerca de la epilepsia a los pacientes pediatricos y a su entorno: con el objetivo de educar a los
pacientes infantiles sobre la epilepsia, y ensefiarles desde pequefios a saber manejar la enfermedad y sus sintomas, se
pueden desarrollar aplicaciones y juegos para tablet, mévil y ordenador, que permitan obtener informacién de una
forma interactiva y entretenida. Adicionalmente, se pueden llevar acciones para los mas pequefios con la creacién de
peluches o mufiecos que permitan jugar y educar en epilepsia al mismo tiempo.

Potenciar acciones de orientacion socio-laboral: la adolescencia es una edad clave donde se tienen que tomar ciertas
decisiones que pueden influir significativamente en el futuro profesional. En este sentido, es necesario promover
acciones de orientacién socio-laboral en jévenes con epilepsia para que cuenten con toda la informacién necesaria que
les permita tomar la mejor decisién en funcién de sus necesidades y expectativas. Tanto los colegios y las instituciones
educativas como las asociaciones de pacientes son agentes clave para el desarrollo de este tipo de acciones.

Promover acciones dirigidas a los adolescentes a través de las redes sociales: las redes sociales permiten acercarse a
los jévenes de manera facil y directa consiguiendo un gran impacto en ellos. En este sentido, se propone abordar el tema
de la epilepsia a través de estos canales, velando por el rigor de sus contenidos, y con jévenes que también tengan esta
enfermedad para compartir las vivencias y conocimientos con otros pacientes y tratando temas como la importancia de la
adherencia o habitos de vida saludables, favoreciendo la normalizacién e integracién social de estos pacientes.
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@ Acciones dirigidas a la sociedad en general

Realizar campanas de sensibilizacion y concienciacion de la enfermedad: a lo largo del informe se ha recalcado el
limitado conocimiento sobre la epilepsia por parte de la sociedad en general. En este contexto, se requiere la realizaciéon de
un mayor nimero de campanfias divulgativas y de impacto que cuenten con el apoyo de neurélogos, neuropediatras y
epileptélogos con experiencia de hospitales de referencia, de pacientes y de la administracién publica en las que se
aborden distintos aspectos de la enfermedad y el impacto que supone para los pacientes. En este sentido, seria favorable
contar con la colaboracién de personas de influencia en la sociedad para dar mas visibilidad a las campafias. Del mismo
modo, es clave el uso de los medios de comunicacién de masas para llegar al maximo ndmero de personas asi como la
organizacién de eventos fuera del entorno hospitalario para garantizar un ambiente distendido y romper con la rutina
hospitalocéntrica de los pacientes. Los principales agentes involucrados en la epilepsia asi como la administracién publica,
sociedades cientificas y asociaciones de pacientes tienen un papel fundamental en el impulso de este tipo de iniciativas.

Invertir en herramientas de diagnéstico y pruebas genéticas: los expertos indican que actualmente tienen
dificultades para acceder a las principales pruebas de diagnéstico como el video-EEG y otras pruebas de imagen
funcional, asi como a los test genéticos que son claves en el diagnéstico diferencial de la epilepsia. Una inversién en
tecnologia sanitaria favorece al 6ptimo manejo de los pacientes por parte de los profesionales sanitarios al mismo
tiempo que repercute en la calidad de vida de los pacientes. Asimismo, el buen control de los pacientes disminuye los
costes asociados a la enfermedad contribuyendo a la sostenibilidad de los sistemas sanitarios.

Concienciar y educar a los docentes y responsables de los centros educativos: a dia de hoy aun hay nifios con epilepsia
que tienen dificultades para ser aceptados en determinados centros o instituciones. Esto es debido principalmente al
desconocimiento de la enfermedad y a la desinformacién de cdémo actuar ante posibles crisis epilépticas. Para solucionar
esta situacién, es fundamental poder proporcionar tutoriales y guias tanto a los profesores, monitores y responsables de
los centros para darles informacién acerca de la enfermedad y ensefiarles a actuar en caso de crisis. Estas acciones tienen
por objetivo normalizar tanto la escolarizacién como el dia a dia de los nifios con epilepsia repercutiendo asi en su
desempefio escolar y profesional, contribuyendo a una mejor calidad de vida.

Promover la realizaciéon de campaiias sobre la epilepsia en centros educativos y lidicos donde haya nifios: existe hoy
en dia un problema de desconocimiento general acerca de la epilepsia, que afecta por lo tanto también a los menores de
edad. Esto puede causar discriminacién escolar (conocida como “bullying™), lo cual puede tener otro tipo de consecuencias
en el desarrollo de los nifios y su progresiéon educativa. A fin de solucionarlo se deben organizar charlas en los centros
escolares, especialmente donde estudien estos nifios, para educar sobre la epilepsia y ayudar a minimizar el impacto
negativo que la enfermedad les genera. Ademads se podrian proponer jornadas de educacién en la salud, como ya se
realizan en algunas regiones, para difundir informacién de distintas enfermedades, entre ellas la epilepsia. Esta iniciativa
no estd solo dirigida a escuelas, sino a todos los centros ludicos, polideportivos, clubs de tiempo libre y de actividades
extraescolares donde haya nifios y adolescentes .

Favorecer la integracion laboral de los pacientes con epilepsia: del mismo modo que pasa en los colegios con la
discriminacién escolar, también hay discriminacién en el mundo laboral (conocida como “mobbing"). Por esto se deben
realizar acciones de concienciacién en empresas y en otros dmbitos laborales para que los trabajadores conozcan esta
enfermedad, se los sensibilice para evitar la discriminacion laboral y se les ensefie a saber cémo actuar en casos de crisis.
Por otro lado, convendria también impulsar medidas para ampliar las oportunidades laborales de los pacientes con
epilepsia, facilitando el acceso al mercado laboral de acuerdo con sus capacidades.

Potenciar formulas de proteccion laboral: actualmente, un gran nimero de padres con hijos o familiares con
discapacidad que padecen crisis recurrentes se ven obligados a ausentarse en su trabajo para atenderlos y cuidarlos en
estas circunstancias, asi como también para acompafiarlos en las visitas médicas periédicamente. Por este motivo, los
expertos destacan la necesidad de impulsar medidas de proteccién laboral que amparen a estos trabajadores, con el
objetivo de que puedan dedicar cierto tiempo a cuidar de las necesidades de sus hijos o familiares con epilepsia sin
preocuparse por su empleo.
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La epilepsia es una patologia neurolégica que se caracteriza por el padecimiento de crisis
epilépticas de sintomatologia diversa, causadas por una actividad neuronal anormal y
descontrolada.

Los expertos resaltan que la epilepsia es una de las principales enfermedades del sistema nervioso central. Ademas,
se trata de una patologia crénica y compleja que redine una amplia variedad de trastornos de etiologia, pronéstico

y gravedad muy variable, con un elevado impacto clinico, social y econémico en todo el mundo. Aunque en muchos
de los casos se desconoce el motivo que desencadena la enfermedad, la epilepsia puede deberse a causas de tipo
estructural, como traumatismos, o bien a causas genéticas y enfermedades metabdlicas congénitas.

La prevalencia en Espafa esta escasamente reportada, aunque los expertos consideran que hay
aproximadamente unas 345.000 personas con epilepsia, de las cuales por lo menos 29.000 son niios.

La epilepsia es una patologia que puede afectar a cualquier persona, sea cual sea su edad, género o raza. Los
expertos estiman que entre el 0,7% y el 0,8% de la poblacién espafiola sufre de epilepsia de alguin tipo, ademds de
gue se prevé un crecimiento anual del 1% de la prevalencia en la tercera edad, debido al envejecimiento activo de la

2 poblacién, suponiendo hasta 80.000 afectados mayores de 65 afios en 2066. Sin embargo, los escasos estudios bl

epidemioldgicos a nivel nacional sobre la prevalencia e incidencia de la epilepsia, tanto en la actualidad como en los

préximos afos, dificultan la cuantificacién del volumen real de pacientes y, por lo tanto, también la atencién asistencial

de la patologia Los expertos remarcan la necesidad de crear un registro nacional de pacientes para contribuir en una

mejora sustancial de la distribucién y previsién de recursos sanitarios por parte de las administraciones publicas y en la

gestion de la patologia en general.

—

La colaboracion, presencia y proximidad de todos los especialistas y profesionales involucrados en
el manejo del paciente con epilepsia es clave para ofrecer una atencién asistencial especializada,
multidisciplinar e integral.

En el diagndstico, tratamiento y sequimiento de la epilepsia es clave la especializacidn de los profesionales y la
coordinacién entre los distintos agentes sanitarios para proporcionar a los pacientes una atencién asistencial
3 completa. Aunque, el neurélogo o neuropediatra epileptélogo es el profesional sanitario clave en el manejo de
la enfermedad, se requiere de la participacién y soporte de profesionales sanitarios de otras disciplinas como la
neurofisiologia, neuropsiquiatria, cirugia o enfermeria y de servicios complementarios como psicologia y trabajo social.
La coordinacion y presencia de todos estos especialistas en el circuito asistencial es de vital importancia para ofrecer ‘
a los pacientes una atencién integral y de calidad. Cabe destacar que la epilepsia a dia de hoy constituye la sequnda y
causa de urgencias neuroldgicas en el adulto, solo por detrds del ictus. ‘

En Espaiia es necesario impulsar iniciativas para la creacion de unidades médicas especializadas,
para el refuerzo de las unidades médico-quirdrgicas ya existentes y para la formacion de
profesionales sanitarios en epileptologia.

En Espafia, tres de cada cuatro pacientes acuden al servicio de neurologia, donde son atendidos por un neurélogo o
neuropediatra sin especializacion, debido a la falta tanto de unidades médicas de epilepsia como de epileptélogos,

4 especialmente en el entorno pediatrico. Ademads, en las unidades médicas existentes, el acceso a las principales
pruebas de diagndstico esta limitado y las listas de espera son largas. En este contexto, uno de los retos de la epilepsia
es promover iniciativas encaminadas a formar profesionales clinicos expertos en la enfermedad, asi como también \
impulsar acciones para promover la creacién de nuevas unidades médicas, dotadas con los debidos sistemas de
diagndstico, y acciones para reforzar las unidades médico-quirdrgicas punteras. De esta forma, es posible garantizar

a todos los pacientes el acceso al diagndstico y tratamiento que necesitan, independientemente de su localizacién //
geografica. '
A
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El 70% de los pacientes que son tratados con farmacos antiepilépticos consiguen un control de las
crisis, mientras que el 30% restante son refractarios.

La epilepsia se trata mayoritariamente mediante tratamiento farmacoldgico, con el objetivo de conseguir una remision
total de las crisis con los menores efectos adversos posibles. Sin embargo, muchos pacientes no consiguen controlar
5 las crisis mediante el suministro de farmacos y requieren otro tipo de tratamientos. Un 5-10% de los pacientes con
epilepsia son candidatos a ser tratados quirtrgicamente, aunque el porcentaje de éxito depende en gran medida del
tipo de intervencion y de la situacion clinica del paciente. Por otro lado, la estimulacién del nervio vago o la dieta
cetogénica, son opciones de tratamiento encaminadas a reducir la frecuencia y gravedad de las crisis y tienen un
porcentaje de éxito mayor en los pacientes pediatricos.

Los costes asociados a la epilepsia en Espafa ascienden a 2,76 mil millones de euros cada aio, lo

- que equivale a casi un 3% del gasto publico sanitario.

La epilepsia es una patologia con un elevado impacto econédmico, que incluye tanto costes sanitarios procedentes del
6 diagndstico, tratamiento y sequimiento del paciente, como otros costes asociados al padecimiento de la enfermedad.
Ante esta situacion, la coordinacion de los distintos servicios involucrados en el manejo del paciente, la especializacion
y formacion de profesionales en las principales disciplinas, asi como la creacién de unidades médicas de epilepsia
dotadas con los equipos necesarios, son acciones clave que contribuyen en un sistema sanitario mas eficiente en el
manejo de la epilepsia, reduciendo asi el gasto publico y contribuyendo en una mejora de la sostenibilidad del sistema.

Es necesario promover acciones para fomentar la investigacion de la epilepsia en todos los campos
y asi contribuir en una mejora a largo plazo de la calidad de la atencion asistencial.

A pesar de los esfuerzos invertidos en los UGltimos afios en mejorar la atencién asistencial de los pacientes con epilepsia,
7 los expertos remarcan la necesidad de promover el acceso igualitario a las alternativas farmacolégicas disponibles en

todo el territorio nacional e invertir en la investigacion de todos los campos de la enfermedad, para aumentar asi la
realizacion de estudios epidemiolégicos, la investigacion de nuevas formas farmacolégicas con mejor tolerabilidad, la
innovacion en los sistemas de diagndstico, monitorizacién y seguimiento del paciente, asi como también el desarrollo
de técnicas quirdrgicas menos invasivas.

Aun a dia de hoy, la discriminacion en torno la epilepsia sigue produciendo un gran impacto social
y emocional al paciente.

Los pacientes con epilepsia no solo deben enfrentarse a las condiciones clinicas de la patologia toda la vida, sino que

también estan sujetos a consecuencias de caracter social y psicolégico. El temor causado por el desconocimiento, el
8 estigma y la poca conciencia social, hace que los pacientes se sientan incomprendidos, rechazados o poco integrados

en la sociedad, lo que dificulta su desempefio escolar y laboral. En este sentido, la educacién y concienciacion

social tanto de los pacientes, como de los familiares y en general de toda la sociedad es uno de los principales retos

para la epilepsia. Ademads, los expertos consideran que es crucial impulsar iniciativas para reforzar los servicios

complementarios, como psicélogos, que ayuden a los pacientes a llevar su enfermedad, contribuyendo asi en una
mejor calidad de vida.

v
o
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El presente informe ha contado con la colaboracion de los siguientes

expertos:

Dr. Juan José Garcia Pefias - Médico Adjunto de Neuropediatria en el Hospital Infantil Universitario Nifio
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Dr. José Serratosa - Jefe del Servicio de Neurologia en Hospital Universitario Fundacién Jiménez Diaz

Sr. Juan Oliva - Especialista en Economia de la Salud

Sr. José Luis Dominguez - Presidente de la Federacion Espafiola de Epilepsia

Aunque su redaccion final fue elaborada por el Centro de Investigacién de Ciencias de la Salud de EY, ésta
hubiera sido simplemente imposible sin las aportaciones realizadas por los expertos. Con todo, esto no significa
gue los participantes tengan que identificarse con la literalidad del documento final.

En el estudio han participado ademas un gran nimero de representantes de asociaciénes de pacientes y
pacientes que viven de primera mano esta enfermedad. Sus continuas contribuciones han aportado un gran

valor al estudio y han sido clave para el desarrollo del mismo.

A todos ellos, queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento por su apoyo, por su tiempo y por su

soporte en la concienciacion social sobre la epilepsia.
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Glosario de términos

ACV Accidente cerebrovascular

EAE European Alliance Epilepsy (Alianza Europea de la Epilepsia)

EEG Encefalografia

EURAP International Registry of Ant.iepilgptic Drugs and Pregnan,cy (Registro internacional
de embarazadas con epilepsia bajo tratamiento farmacoldgico)

FAE Farmaco antiepiléptico

FEEN Federacion Espafiola de Enfermedades Neuroldgicas

IBE International Bureau for Epilepsy (Oficina internacional de epilepsia)

ILAE International League Against Epilepsy (Liga internacional contra la epilepsia)

INE Instituto Nacional de Estadistica

LICE Lega italiana contro I'epilessia (Liga italiana contra la epilepsia)

OMS Organizacién Mundial de la Salud

PET Positron Emission tomography (Tomografia por emisién de positrones)

RM Resonancia Magnética

SEN Sociedad Espafiola de Neurologia

SEEP Sociedad Espafiola de Epilepsia

SENEP Sociedad Espafiola de Neurologia Pediatrica

SCN Societat de Neurologia Catalana (Sociedad de neurologia catalana)

SNC Sistema nerviosos central

SPECT Singlgl positrén er’nigsion computed tomography (Tomografia computarizada de
emisiéon monofotdnica)

SUDEP Sud.den unexpect.ed d.eath in epilepsy patients (Muerte subita e inesperada en
pacientes con epilepsia)

TAC Tomografia axial computarizada

TC Tomografia computarizada

TCAC Tasa anual compuesta de crecimiento

VIH Virus de Inmunodeficiencia Humana
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