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Una nueva esperanza para los pacientes de epilepsia farmacorresistente

Un 40% de las personas que sufren epilepsia son farmacorresistentes, lo que supone un grave problema en su vida personal y laboral. La ciencia cada día está más cerca de
resolver sus problemas

 Juanjo Villalba
14 abril, 2023 - 13:08

Compartir

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), aproximadamente 400.000 personas tienen epilepsia en España. Muchas de ellas pueden llevar una vida relativamente normal ya que consiguen controlar la patología gracias a medicamentos anticrisis (MACs).

Estos pacientes disfrutan de lo que habitualmente se denomina “libertad de crisis” o, lo que es lo mismo, la ausencia de cualquier tipo de crisis epiléptica durante un periodo de tiempo superior a tres veces el intervalo de tiempo más largo entre episodios que el paciente haya tenido
durante el año previo al inicio del nuevo tratamiento, o bien a una ausencia de crisis por un periodo superior a los 12 meses desde que se inició el nuevo tratamiento, eligiendo el intervalo de tiempo que sea mayor.

Aproximadamente 400.000 personas tienen epilepsia en España

Pero por desgracia, alrededor de un 40% de ellos no consigue alcanzar la libertad de crisis durante largos periodos de tiempo a pesar de haber probado al menos dos medicamentos diferentes, adecuados para su tipo de patología y administrados de la forma adecuada: son los pacientes
de epilepsia farmacorresistente. 
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“Las causas de la farmacorresistencia son complejas y, a menudo, multifactoriales”, nos explica el doctor Juan José Poza, neurólogo y coordinador del grupo de estudio de epilepsia de la Sociedad Española de Neurología (SEN). “Hay determinadas lesiones epileptogénicas o
enfermedades que cursan con daño cerebral y epilepsia, que son habitualmente resistentes a los fármacos. Algunos pacientes tienen características metabólicas que hacen que determinados fármacos no alcancen de forma adecuada su diana terapéutica, o no ejerzan su acción en ella de
forma adecuada. Y las propias crisis epilépticas, cuando son frecuentes y repetidas, pueden parasitar los mecanismos de neuroplasticidad y facilitar la formación de circuitos neuronales epileptógenos que no responden a los medicamentos, o a algunos medicamentos. A menudo, es la
coincidencia de varios de estos factores lo que determina que la epilepsia no responda adecuadamente al tratamiento”.

Este tipo de casos supone en nuestro país la mayor carga asistencial relacionada con la epilepsia debido a diversas causas como el aumento del estigma social, un mayor riesgo de muerte prematura, traumatismos, alteraciones psicosociales, una mayor comorbilidad y, por lo tanto, una
menor calidad de vida.

“La epilepsia es una enfermedad intermitente”, continúa el doctor. “Aparte de las crisis, la persona que sufre la enfermedad puede estar completamente normal. Pero cuando la epilepsia no está controlada, las crisis pueden ocurrir en cualquier momento, a menudo, sin nada que permita
predecir que van a ocurrir. Tanto las propias crisis, como la mera posibilidad de poder sufrir una crisis, especialmente cuando suponen una pérdida de conciencia o una caída brusca, suponen una limitación importante para muchas actividades habituales de la vida diaria. Aunque no
sean excesivamente frecuentes, el hecho de no saber en qué momento uno puede perder el conocimiento o caerse, impide que el paciente pueda conducir vehículos de motor y, a menudo, dificulta su integración laboral. También las actividades de ocio pueden verse alteradas por este
motivo. Además, no es raro que, al sufrir una crisis, el paciente sea trasladado a urgencias, con la inversión de tiempo que esto supone, sobre todo si las crisis son repetidas”. 

Estos condicionantes, y la propia enfermedad por sí misma, afectan a la salud mental de los pacientes, de modo que la frecuencia de ansiedad y depresión en ellos es mucho mayor que en la población general e, incluso, que en otras enfermedades crónicas.

Concretamente, los pacientes con crisis no controladas tienen tres veces más posibilidades de padecer un peor estado de salud en general y una propensión mayor a tener otras patologías como depresión (cuya incidencia aumenta en hasta seis veces). Además, los pacientes con
epilepsia a menudo experimentan el estigma asociado con las crisis, lo que conduce al aislamiento autoimpuesto y al deterioro de sus relaciones interpersonales. 

La epilepsia es una enfermedad que afecta a todo el entorno del paciente

Pero no son solo los pacientes los que sufren los efectos negativos de la epilepsia no controlada. “La epilepsia es una enfermedad familiar”, señala el doctor Poza, “en el sentido de que no afecta solo al paciente, sino también a todo su entorno, fundamentalmente a la familia”. 

Según el doctor, los síndromes epilépticos que empiezan en la infancia, en los que, cuando son farmacorresistentes, a menudo se les asocia alteraciones del neurodesarrollo y una alteración del comportamiento, exigen una dedicación importante por parte de los familiares,
habitualmente de la madre, para supervisar y dar cuidados a los hijos con este trastorno. “Esto, a menudo, supone un freno al desarrollo profesional del cuidador y, en consecuencia, una reducción de ingresos, o gastos añadidos, para la familia”.

Por su parte, la adolescencia es siempre un periodo de cierta confrontación intergeneracional, de establecimiento de límites. “Cuando el adolescente tiene epilepsia, especialmente si las crisis no se controlan, el conflicto es mayor. La epilepsia exige un orden de vida más estricto, y es
complicado para los padres encontrar el equilibrio para imponer este orden, pero sin convertir al adolescente en un excluido, ni llegar a un enfrentamiento constante”. 

Finalmente, si la epilepsia de difícil control se inicia en la edad adulta, conlleva una pérdida de autonomía, que va a obligar a mayor supervisión o a que no pueda encargarse de tareas que realizaría si no tuviera la enfermedad, con la sobrecarga que esto puede suponer para otros
familiares, especialmente su cónyuge. Frecuentemente también ocasiona una pérdida de ingresos, que repercute en toda la familia.

Todo este proceso de estigmatización que sufren las personas con epilepsia no controlada y también el impacto que tiene en los que les rodean se refleja de manera muy fidedigna en el documental “Episodios de una vida” promovido con Angelini Pharma España con el aval de la
Federación Española de Epilepsia (FEDE) y Sociedad Española de Epilepsia (SEEP). En él podemos comprender de la mano de dos pacientes de epilepsia, Nuria Lucas y Arturo Morgade, la estigmatización que sufren las personas con epilepsia farmacorresistente. 

De todos modos, la investigación para aumentar el número de pacientes libres de crisis sigue adelante. Según el doctor Poza “en los últimos años han aparecido nuevos fármacos que, si bien no han modificado mucho las estadísticas en lo que se refiere al control de las crisis, sí que
han supuesto una reducción de sus efectos secundarios, lo que también ha mejorado la calidad de vida de los pacientes”. 

El siguiente paso, que ya se ha empezado a dar según Poza, es desarrollar fármacos que pongan el acento en aumentar la eficacia. También, fármacos dirigidos especialmente a determinados síndromes epilépticos normalmente farmacorresistentes. “Con ello estamos consiguiendo una
reducción importante de crisis en pacientes que previamente no habían respondido a varios medicamentos”, afirma, “muchas veces con control completo. En los que no se llega a este objetivo tan exigente, al menos se aprecia una disminución significativa de las crisis que más afectan
a la calidad de vida, como son las crisis prolongadas o las que provocan caídas. Por otro lado, disponemos de técnicas quirúrgicas, cada vez menos traumáticas e invasivas, que pueden ayudar en casos concretos al control de la enfermedad”.

Para terminar, el doctor explica que además de todos estos avances, todavía se puede trabajar a nivel social para mejorar el bienestar de las personas con epilepsia farmacorresistente. “Es imprescindible romper con el estigma que aún lleva consigo el concepto de epilepsia. No es una
enfermedad maldita. Para ello, es necesario divulgar los conocimientos de la enfermedad, tanto respecto a lo que es, como a lo que no es. También explicar cómo actuar en caso de que ocurra una crisis. La necesidad de supervisión que pueden tener estos pacientes disminuye si, de
alguna manera, todos podemos ser un poco cuidadores en caso de que alguien sufra una crisis en cualquier entorno. Por otro lado, sería deseable una mejor coordinación de los sistemas sanitarios para poder ofrecer a los pacientes la atención médica y sociosanitaria que precisan y
cuando la necesitan”, concluye.
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Un experto en migrañas advierte del 'antojo' que puede
alertar de una crisis

El 80% de las personas que sufren migraña en España son mujeres.
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Los dolores de cabeza o cefaleas, son la primera causa de discapacidad entre los 16 y los

49 años y, en efecto, también el primer motivo de consulta en los servicios de Neurología.

Estos datos de incidencia son muestra del impacto que genera este trastorno del sistema

nervioso, afectando de forma muy significativa la calidad de vida de quienes lo padecen, e

impactando notablemente en su vida familiar, social y laboral.

Como explica el Dr. Jaime Samuel Rodríguez Vico, responsable de la Unidad de Cefaleas

del Hospital Universitario Fundación Jiménez Díaz y especialista de su Servicio de

Neurología, “solo el 40 por ciento de las personas que padecen esta patología lo consultan

con su neurólogo, y el promedio de tiempo para alcanzar un diagnóstico correcto supera los

seis años”, lo que da lugar a un tiempo largo durante el cual el paciente no puede seguir un

tratamiento acorde a sus necesidades.

Sumado a esto, el especialista alerta de que “solo una cuarta parte de los pacientes tiene

prescrita la administración de triptanes, el tratamiento sintomático más específico para tratar

la crisis de migraña; y únicamente el 13 por ciento recibe el tratamiento preventivo necesario

para reducir la frecuencia, duración e intensidad de las crisis”.

Estos datos ponen en relieve la urgencia de una mejora en el manejo y tratamiento de las

cefaleas y, en este sentido, el Dr. Rodríguez Vico señala la necesidad de que existan

centros que garanticen una asistencia -y también una actividad investigadora y docente- de

calidad en esta patología, ya sea a través de consultas monográficas o de unidades de

cefaleas, ya que existen algunas diferencias entre ambas fórmulas en cuanto a

equipamiento y dedicación.

Así, si bien todos los centros deben cumplir una serie de criterios, “las unidades de cefaleas

se diferencian en que deben tener más de un neurólogo (y al menos uno de ellos con

dedicación exclusiva) frente al especialista único necesario en la consulta monográfica; una

frecuencia superior a los dos módulos de consulta por semana dedicada a cefaleas -frente a

uno, en el otro caso-; participar en estudios colaborativos nacionales (en las unidades de

cefaleas, ensayos de investigación nacionales o internacionales); y acceso a una Unidad de

Neurocirugía, además de a las correspondientes de Radiología, Psiquiatría, Fisioterapia,

Otorrinolaringología, Cirugía Oral y Maxilofacial y Oftalmología, que sería preciso para

ambas modalidades”, expone el especialista.

La Fundación Jiménez Díaz es uno de hospitales que cumplen con los requisitos necesarios

de una unidad de cefaleas y ha solicitado su certificación a la Sociedad Española de
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Neurología (actualmente, solo hay una certificada en España). Por eso, en la suya atiende

todo tipo de cefaleas y dolores neuropáticos cráneo-faciales, gracias a la disponibilidad de

cuatro neurólogos (uno de ellos en exclusividad), una enfermera especializada de lunes a

viernes y un Hospital de Día propio. En el ámbito asistencial se realizan técnicas invasivas

como tratamientos con toxina tipo A, bloqueos anestésicos cráneo-faciales e infiltraciones

trocleares.

Pero, además de la asistencia, la Unidad de Cefaleas de la Fundación Jiménez Díaz tiene

otros dos ejes de desarrollo: el docente y el investigador. “En nuestra unidad -explica el Dr.

Rodríguez Vico– hay 13 módulos de cefalea a la semana y cuatro de Hospital de Día de

Cefaleas, y en ella rotan estudiantes de la Universidad Autónoma de Madrid y residentes

tanto de Medicina Familiar y Comunitaria como de la especialidad de Neurología”. “En

cuanto al área de investigación, participamos en estudios cooperativos nacionales e

internacionales y, en la actualidad, tenemos cinco ensayos internacionales en marcha”,

concluye el neurólogo.

Seguiremos informando…
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La Unidad de Cefaleas de la Jiménez Díaz es referente en Madrid en el abordaje y tratamiento especializado

El facultativo Rodríguez Vico junto al personal de la Unidad de Cefaleas de la Fundación Jiménez Díaz.
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La propuesta adapta, a nivel local, la campaña ‘SHEU Leads’ de la Comisión

Europea, dedicada a todas las mujeres jóvenes. “SHEU Leads” comparte en el Portal

Europeo de Juventud (https://youth.europa.eu/sheuleads) a aquellas mujeres

jóvenes menores de 30 años que marcan la diferencia en sus

comunidades y realizan un trabajo destacado en los campos de la innovación, la

investigación, la educación, la juventud, la cultura y el deporte en toda la UE.

Las seis protagonistas de la iniciativa ‘Mujeres que inspiran’ tratarán de transmitir a

través de su experiencia, a las personas jóvenes a conseguir sus objetivos. Las

segovianas de “Mujeres que inspiran” son las siguientes: Berta de Andrés Garrido

(neuro fisioterapeuta), Isabel Zamarrón Méndez (médica y cooperante), Cristina

de Jesús Sen (investigadora y árbitra de baloncesto), Águeda Marqués Muñoz

(atleta), Marta Barrio Marcos (ciberseguridad) y Ángela Luengo Martín

(ilustradora).

La campaña está compuesta de Mesas de diálogo y vídeos cortos para redes

sociales, en primer lugar, se grabarán vídeos cortos de 90 segundos,

aproximadamente, donde las participantes de la campaña contarán quiénes son, a qué

se dedican, cuáles han sido sus principales barreras y transmitirán un mensaje a toda

Mujeres que inspiran
Campaña que protagonizan jóvenes segovianas con impacto social



la juventud. Los vídeos se difundirán durante el mes de mayo en las redes

sociales del Ayuntamiento de Segovia y perfiles asociados (Segovia Joven,

EUROPE DIRECT Segovia, Segoviactiva…), además de pasar a formar parte de la

campaña ‘SHEU Leads’ de la Comisión Europea.

La programación de las tres mesas de diálogo, cuya asistencia es libre y gratuita hasta

completar aforo, es la siguiente:

Lunes, 24 de abril de 2023. 18:00 h. – Casa Joven (Paseo de San Juan de

la Cruz)

Berta de Andrés Garrido: Fisioterapeuta especializada en neurorrehabilitación.

Presidenta de la Junta Directiva de la Sección de Neurofisioterapia de la Sociedad

Española de Neurología (SEN). Directora Académica y docente del Máster en

Fisioterapia en el Daño Cerebral Adquirido. CEU-UCH.

Isabel Zamarrón Méndez: Médica especialista urgencias y emergencias. Activista

en cooperación humanitaria como médica en barco de rescate en la ONG Open Arms.

Modera Arantxa Santamaría: Licenciada en Biología. Fundadora y CEO de Fuxión

Espacio de ideas, consultora especializada en gestión, cultura organizacional y

liderazgo. Más de 20 de años de experiencia en el ámbito de la gestión de las

organizaciones, especializada en el sector sanitario. Presidenta de la Asociación de

Jóvenes empresarios de Segovia.

Martes, 25 de abril de 2023. 18:00 horas. – Casa de la Lectura (C/ Juan

Bravo, 11)

Marta Barrio Marcos: Investigadora especialista en ciberseguridad y hacking ético.

Profesora en cursos y másteres de Ciberseguridad en (UCLM, UCAM, Hackersclub

Academy, ISACA, EIP...).

Ángela Luengo Martín: Ilustradora, Concept Art y Animadora 3D. Diseñadora de

videojuegos indies.

Modera Carolina Delgado: Profesional entre la investigación académica y la gestión

estratégica de proyectos que en la última década ha trabajado para mejorar la

colaboración entre universidades, gobiernos y empresas. Responsable del Parque

Científico de la Universidad de Valladolid.

Miércoles, 26 de abril de 2023. 17:00 horas. – Casa del Deporte (Centro

Cívico Nueva Segovia)

Cristina de Jesús Sen: Investigadora Predoctoral de laboratorio en Mitofenómica

(CSIC). Árbitra de baloncesto profesional.

Águeda Marqués Muñoz: Atleta profesional, una de las grandes especialistas del

medio fondo femenino español. Su último logro el Séptimo puesto en los 1.500 metros

del Campeonato de Europa de Estambul. Además, entre otros, campeona de España

de campo a través por clubes con el Adidas, campeona en el Meeting ciudad de

Barcelona, logrando el primer puesto en la final A de los 1.500 metros lisos,

subcampeona en el campeonato de España absoluto en pista al aire libre en la prueba

de 1.500 metros lisos, o subcampeona en el Campeonato Iberoamericano con la

Selección Española.

Modera Elena Gutiérrez, jefe de prensa de la Diputación Provincial y presidenta de

la Asociación Segoviana de la Prensa Deportiva.
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El Dr. Luis Javier López del Val es un prestigioso neurólogo en Zaragoza con más de cuatro décadas de
experiencia profesional.
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El Dr. López del Val es jefe de la Unidad de Trastornos del Movimiento del Hospital Clínico Universitario
Lozano Blesa y de la Clínica Montpellier de Zaragoza.
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