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Epilepsia y desigualdad: descripcion demografica
y analisis de la dificultad para el acceso a recursos
avanzados en una poblacion de un area de salud pequeiia

Victor M. Pérez-Navarro, Maria Canovas-Iniesta, Begofia Palazén-Cabanes, Marta Navarro-Lozano

Introduccién. La epilepsia es una enfermedad neurolégica muy frecuente que implica una elevada morbimortalidad. La
epilepsia farmacorresistente (EFR) supone un desafio terapéutico superior, incluso para expertos en la materia. A pesar
de ello, el acceso a recursos avanzados para este tipo de pacientes continda siendo dificultoso y desigual. El objetivo de

este estudio es analizar la desigualdad en una poblacién perteneciente a un hospital de primer nivel.

Pacientes y métodos. Se llevd a cabo un estudio transversal observacional analitico con pacientes epilépticos que acuden
a consultas de neurologia del area IX del Servicio Murciano de Salud. Se describen variables demograficas, clinicas, tera-
péuticas, prondsticas y de equidad, y se analizan diferencias significativas entre distintos subgrupos.

Resultados. En el estudio se incluyd a 68 pacientes con una media de edad de 42,93 afios. El tipo de epilepsia principal
fue la focal (64,7%), y los farmacos mas usados fueron el levetiracetam (33,8%), el acido valproico (27,9%) y la lamotrigi-
na (22,1%). La EFR se dio en 18 pacientes (el 26,5% del total) y sélo cuatro se encontraban en sequimiento activo en una
unidad de epilepsia, lo que implica que el 71% no accedia a un recurso necesario (advanced therapeutic gap).

Conclusiones. Este estudio demuestra que la desigualdad en la epilepsia continda siendo un problema, especialmente en
ciertas dreas geograficas, con una falta de acceso a atencién avanzada en pacientes que mds lo necesitan. La solucién
puede consequirse aumentando recursos humanos y materiales que mejoren la atencién global del paciente, reforzando
asi tanto los hospitales de referencia como las unidades de epilepsia.
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Introduccion

La epilepsia es una enfermedad neuroldgica créni-
ca que se caracteriza por la predisposicion a pade-
cer crisis epilépticas. De acuerdo con la Liga Inter-
nacional Contra la Epilepsia (ILAE), la epilepsia se
define por presentar una de las siguientes condicio-
nes: a) al menos dos crisis no provocadas separadas
por >24 horas; b) una crisis no provocada con una
probabilidad >60% de presentar una nueva crisis en
los siguientes 10 anos; y c) diagnéstico de un sin-
drome epiléptico [1].

La epilepsia afecta a unos 50 millones de perso-
nas a nivel mundial segtin datos de la Organizacién
Mundial de la Salud [2]. La incidencia anual de esta
enfermedad en paises desarrollados se encuentra
en torno a 50 casos por cada 100.000 habitantes,
mientras que la prevalencia se sitia en torno al
0,5% [3]. Estos datos son reproducibles en nuestro
entorno, tal y como mostré el estudio EPIBERIA en
2015, que describié una prevalencia de epilepsia
activa de 5,79 casos por cada 1000 habitantes en
Espaia en poblacién mayor de 18 aios [4]. Todo
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ello la convierte en una de las enfermedades neuro-
légicas mds frecuentes y que implica una gran mor-
bimortalidad.

Ademids de la morbimortalidad, la epilepsia su-
pone un coste econémico elevado en la sociedad.
En Espana, cada paciente epiléptico implicaria unos
18.000 délares de coste medio anual [5].

La epilepsia farmacorresistente (EFR) es uno de
los principales factores que determinan la calidad
de vida, la morbimortalidad y el coste en la epilep-
sia [6]. Esta se define por la ILAE como la incapaci-
dad para conseguir una libertad de crisis de forma
sostenida tras el uso de al menos dos farmacos anti-
crisis [7]. La prevalencia de EFR se puede situar
hasta en un 36% [8].

La mortalidad en la epilepsia estd aumentada
hasta tres veces con respecto a la poblacién gene-
ral, y el riesgo en la EFR se multiplica 5-6 veces. La
principal causa es la muerte stbita en epilepsia [9],
pero también los accidentes, el estado epiléptico y
el suicidio son causas frecuentes [10]. La tasa de
mortalidad acumulada anual para pacientes con
EFR es del 0,5% [11].
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El dltimo concepto importante para el desarrollo
de este articulo es el epilepsy therapeutic gap (ETG).
Este término fue creado por la ILAE en 2001 para
medir la diferencia entre pacientes con epilepsia y
pacientes con epilepsia que se encuentran tratados
de forma adecuada [12]. El concepto ha cambiado a
lo largo de los afios, hasta la dltima actualizaciéon de
2022, que lo define como ‘la diferencia entre el ni-
mero de personas que viven con epilepsia activa y
el ndmero de personas cuyas crisis epilépticas se
encuentran tratadas de forma apropiada, en una po-
blacién y tiempo concretos, expresado como por-
centaje’ [13]. En paises con bajos ingresos, esta dife-
rencia puede llegar hasta el 87%, mientras que en
paises de elevado nivel econémico (como Espana),
el ETG se situarfa por debajo del 10% [13].

Se han desarrollado nuevos términos mds espe-
cificos dentro del ETG para conseguir ser mds pre-
cisos:

— Diagnostic gap: proporcion de personas con epi-
lepsia que no han sido diagnosticadas.

— Primary therapeutic gap: proporcién de indivi-
duos con epilepsia activa que no reciben trata-
miento médico bésico.

— Advanced therapeutic gap (ATG): proporcion de
individuos con epilepsia activa que no reciben
atencién especializada cuando lo necesitan.

— Adherence gap: proporcién de individuos con
epilepsia activa que precisan firmacos anticrisis
u otras terapias y que nunca la comienzan o la
toman de forma escasa o discontinua.

En paises con elevados ingresos, el primary thera-
peutic gap presenta datos equivalentes al ETG en
global, por debajo del 10%. Sin embargo, el ATG
puede rondar el 43% [13], lo que expone una enor-
me desigualdad a la hora de acceder a recursos avan-
zados en epilepsia.

El objetivo de este estudio es describir una po-
blacién de pacientes con epilepsia de un édrea de sa-
lud de un hospital de primer nivel en la Region de
Murcia, analizando la desigualdad que sufren a tra-
vés del uso de herramientas como el ATG.

Epidemiologia y distribucion de recursos en
la Regién de Murcia

La poblacion total de la Regiéon de Murcia con mas
de 18 aios en 2022 es de 1.227.473 segun el Instituto
Nacional de Estadistica [14], de lo que se puede ex-
trapolar que en la Region de Murcia hay unos 7.000
pacientes con epilepsia activa en poblacién mayor de
edad. De estos, unos 2.500 padeceran EFR.

El Sistema Murciano de Salud se divide en nueve
dreas de salud, cada una con su respectivo hospital
asociado con secciones/servicios de neurologia. En
cuanto a la atencién especifica de epilepsia, dos hos-
pitales disponen de unidad de epilepsia con posibi-
lidad de monitorizacién electroencefalografica con-
tinua y consultas monograficas. En algunos hospita-
les se ofrecen consultas monograficas de epilepsia
con una frecuencia variable y el resto ofrece consul-
tas de neurologia general.

En cuanto a los servicios de neurofisiologia clini-
ca, existen tres que ofrecen la realizacién de elec-
troencefalogramas de corta y media duracién, y con
privacién de sueiio. Los no asumibles por el sistema
publico se realizan en centros concertados. No se
realizan electroencefalogramas prolongados en adul-
tos en estos servicios.

Centrandonos en el drea de salud del estudio,
ofrece atencidén a unas 45.000 personas mayores de
edad [15]. Dentro de esta poblacién se calcula que
existiran unos 260 pacientes con epilepsia activa,
con alrededor de 90 con EFR aplicando los datos de
epidemiologia presentados. En esta area de salud
no existe consulta monografica de epilepsia, y la
unidad de epilepsia de referencia se encuentra en
otro centro.

Pacientes y métodos

El estudio consistié en un estudio observacional
analitico de tipo transversal, en el que la muestra
estuvo formada por pacientes con epilepsia activa
pertenecientes al area IX del Servicio Murciano de
Salud. Los objetivos del estudio fueron describir las
caracteristicas de la poblacién y analizar variables
terapéuticas, pronésticas y de equidad.

La poblacidén accesible incluyé a pacientes diag-
nosticados de epilepsia segiin los criterios de la
ILAE que residian en la zona de influencia del area
IX. La poblacién elegible fueron pacientes que
cumplian los siguientes criterios de inclusion: a)
diagnostico de epilepsia segun criterios internacio-
nales; y b) pacientes mayores de 14 afios. No se in-
cluyeron criterios de exclusién.

El muestreo fue de tipo no probabilistico, basan-
donos en un muestreo consecutivo de los casos que
cumplian los criterios de inclusion entre los pacien-
tes que acudieron a una de las consultas de neurolo-
gia general desde junio de 2022 hasta mayo de 2023.

Se recogieron las variables demograficas (sexo,
edad), clinicas (antecedentes, tipo de epilepsia...),
terapéuticas y prondsticas incluidas en los informes
clinicos de los pacientes.
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Los datos obtenidos de las aplicaciones informa-
ticas Selene y Agora pertenecientes al Servicio Mur-
ciano de Salud se informatizaron an6nimamente y
se depuraron los datos en una base de datos creada
para tal fin. Se utiliz6 el programa SPSS en su ver-
sion 25 para el andlisis estadistico, y los estadisticos
descriptivos %2y ¢ de Student para las variables in-
dependientes. Se marco el nivel de significacion es-
tadistica (p) en < 0,05.

Resultados

Se incluyé a 68 pacientes. Se puede consultar la
descripcion poblacional en la tabla I. La poblacién
analizada tenia una media de 42,93 afios (rango: 14-
85), y eran mayoritariamente varones (64,7%).

En cuanto a las crisis epilépticas, la mayoria de
los pacientes presentaba crisis focales con (41,2%) o
sin evolucién (27,9%), mientras que las crisis gene-
ralizadas se dieron en el 27,9% de la poblacién. En
tan solo dos pacientes (2,9%) no se pudo filiar el
tipo de inicio de las crisis.

El tipo de epilepsia mds frecuente fue la focal,
con un 64,7% de los casos, mientras que la generali-
zada se present6 en un 26,5%. No se pudo confirmar
el tipo de epilepsia casi en el 9% de los casos, y se
etiqueté como de inicio desconocido. Etiologica-
mente, en la mayoria de los casos (60%) no se consi-
guié determinar la causa subyacente de la enferme-
dad. Tras éstos, la etiologia mds frecuente fueron las
lesiones estructurales (el 32,4% de los casos), con un
porcentaje menor de etiologia genética (7,4%). La
duracion de la enfermedad fue elevada, con una me-
dia de 17,57 afios, con un rango amplio (0-71).

A nivel terapéutico, la media de farmacos anti-
crisis empleados fue de 1,81, hasta con un maximo
de seis firmacos en el mismo paciente. El firmaco
mas empleado fue el levetiracetam (33,8% pacien-
tes), seguido del dcido valproico (27,9%), la lamotri-
gina (22,1%), las benzodiacepinas (14,7%), el pe-
rampanel y la carbamacepina (13,2% en ambos). El
resto de los farmacos se utiliz6 en menos del 10%
de los pacientes. En la figura 1 se detallan los far-
macos empleados.

Si agrupamos el grupo farmacoldgico de los blo-
queantes del canal de sodio (carbamacepina, oxcar-
bacepina, eslicarbacepina, lamotrigina y lacosami-
da), superan al levetiracetam como el mds prescri-
to, con un 50% en el total de la muestra. La figura 2
ilustra el tipo de fdrmaco més prescrito en funcién
del tipo de epilepsia.

La media de libertad de crisis en nuestra pobla-
ciéon fue de 3,34 afios, con un rango de hasta 36
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Tabla I. Caracteristicas demograficas, clinicas y de desigualdad de la
muestra.

% (n)

Caracteristicas

Edad (afios) 42,93

Sexo varon 64,7% (44)
HTA 19,1% (13)
DM 11,8% (11)
DLP 20,6% (14)
Tipo de crisis

Focales 27,9% (19)
Generalizadas 27,9% (19)
Focales con ETCB 41,2% (28)
Inicio desconocido 2,9% (2)

Tipo de epilepsia
Focal 63,2% (43)

Generalizada 26,5% (18)

Inicio desconocido 10,3% (7)
Etiologia

Estructural 32,4% (22)

Genética 7,4% (5)

Desconocida 60,3% (41)

Numero de farmacos 1,81
Tiempo de evolucién (afios) 17,57
Libertad de crisis (afios) 3,34
EFR 26,5% (18)

Seguimiento en una unidad de epilepsia

Actual 4
Previo 4
ATG 1014 = 71%

Poblacién total 68 pacientes

ATG: advanced therapeutic gap; DLP: dislipidemia; DM: diabetes mellitus;
EFR: epilepsia farmacorresistente; ETCB: evolucién a tonicocldnica bilateral;
HTA: hipertensidn arterial; n: tamafio muestral.

anos sin crisis en un paciente. La EFR se dio en el
26,5% (18 pacientes en total). No se objetivaron
diferencias en variables demograficas entre pa-
cientes con y sin EFR. Tampoco se encontraron
diferencias en cuanto a variables de su epilepsia.
Si se encontraron diferencias en el tiempo de evo-
lucion de la enfermedad, con una media de 32
afos en la EFR frente a 12 anos en el resto de los
pacientes (p = 0).
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Figura 1. Porcentaje de pacientes que se encuentran en tratamiento con cada farmaco anticrisis en la

muestra.

Figura 2. Porcentaje de fdrmacos mas usados en funcién del tipo de
epilepsia.
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BRV: brivaracetam; BZD: benzodiacepina; CBZ: carbamacepina; CNB: cenobamato; ESL: eslicarbacepina; ETX:
etoxusimida; GBP: gabapentina; LCS: lacosamida; LEV: levetiracetam; LTG: lamotrigina; OXC: oxcarbacepina;
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PB: fenobarbital; PER: perampanel; TPM: topiramato; VPA: &cido valproico; ZNS: zonisamida.
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Para finalizar, valorando la equidad y la facilidad
para el acceso a los recursos, cuatro pacientes con
EFR se encontraban en seguimiento en una unidad
de epilepsia con acceso a monitorizaciéon video-
electroencefalogréfica y otros cuatro habian sido
valorados en ella, pero actualmente no continuaban
revisiones alli. Estos datos permiten calcular un
ATG del 71% (10/14) y dejan fuera a los que fueron
valorados, pero que actualmente no continuaban el
seguimiento. Los motivos de no acceso a la unidad
de epilepsia fueron diversos (largas listas de espera,
no derivacion previa, deseo del paciente...). El resto
de los datos sobre EFR se puede consultar en la ta-
bla II.

Discusion

Los datos demograficos, clinicos y terapéuticos de
nuestra poblacién son extrapolables para una po-
blacién adulta en un pais con ingresos elevados, sin
diferir en variables demograficas ni clinicas [4,16].
En cuanto a la etiologia, presenta datos similares a
otros estudios para la etiologia estructural y desco-
nocida, y muchos menos casos de etiologia genéti-
ca, metabdlica e infecciosa, probablemente por ex-
cluir la poblacién infantil [17].

FAC Y EPILEPSIA FOCAL
OTROS 23%

BRV 9%

CNB 9%

NA 71%

PER 16%

VPA 23%

LEV 37%

FAC Y EPILEPSIA GENERALIZADA
OTROS 11%

PER 11%
VPA 39%

TPM 11%

NA 39%

FAC Y EPILEPSIA DE INICIO
DESCONOCIDO

BRV 14%

ZNS 14% NA 43%

LEV 29%

BRV: brivaracetam; BZD: benzodiacepinas; CNB: cenobamato; LEV: levetira-
cetam; Na: bloqueantes de canal de sodio; PER: perampanel; TPM: topira-
mato; VPA: dcido valproico; ZNS: zonisamida.

Respecto a los farmacos, los mas empleados fue-
ron los bloqueantes del canal de sodio y el levetira-
cetam de forma global. Es destacable el uso de leve-
tiracetam, que debe descender con el paso del tiem-
po tras los resultados del estudio SANAD-II [18],
en el que no consiguié demostrar no inferioridad
en coste-efectividad en epilepsias focales frente a
zonisamida y lamotrigina [19], ni tampoco en epi-
lepsias generalizadas o de inicio desconocido frente
a 4cido valproico [20].
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La prevalencia de EFR en nuestra poblacién se
encuentra algo por debajo del rango de lo descrito
en cohortes clinicas [8]. La explicacion de este fe-
némeno puede venir de un sesgo de inclusidn, ya
que algunos pacientes con EFR del drea de salud se
encuentran en seguimiento en la unidad de epilep-
sia de referencia de forma exclusiva.

Enfocdndonos en los datos de equidad, destaca
el elevado dato del ATG, que se traduce en que casi
ocho de cada 10 pacientes en la muestra con EFR
no acuden a una consulta especifica de epilepsia,
muy por encima del 43% marcado por la ILAE en
paises con altos ingresos econdmicos [13]. Este
dato tiene implicaciones en morbimortalidad a lar-
go plazo en los pacientes afectos [11].

Esta situacién es reproducible en el resto de las
dreas de salud comarcales, que no poseen consultas
monograficas de epilepsia para tratar a estos pa-
cientes. Ademds, en las dreas que si poseen este
tipo de consultas, el acceso a la monitorizaciéon
electroencefalografica de larga duracién es dificul-
toso, y se deben soportar largas listas de espera.

Dado que la monitorizacién videoelectroencefalo-
grafica es la herramienta mas ttil para el manejo de
pacientes epilépticos en centros de referencia nacio-
nales e internaciones, la falta de informacién a este
nivel implica una limitacién diagnosticoterapéutica
grave, especialmente en casos complejos. Si anadi-
mos la falta de seguimiento en unidades/consultas
especializadas, la calidad asistencial baja mds atn.

Las limitaciones del estudio que presentamos
vienen dadas principalmente por su disefo, trans-
versal observacional analitico, y que tiene una ‘foto
fija’ de informacién que no nos ayuda a entender la
dindmica de comportamiento de la poblacién. Esta
falta de informacién no nos permite calcular riesgos
ni nuevos eventos en la poblacién, como ingresos o
mortalidad derivados de la enfermedad. Por otro
lado, debido al muestreo no probabilistico de casos
consecutivos, se incurre en un sesgo de inclusién
como el descrito previamente, que disminuye el
porcentaje de EFR y sobreestima los datos de ATG
respecto a los reales. Otra limitacion es la creacion
de la base de datos, en la que no se incluyeron varia-
bles (discapacidad cognitiva, ndmero de crisis...)
que a posteriori habria sido interesante analizar.

Posibilidades de mejora

En primer lugar, se deben reforzar las unidades de
epilepsia de referencia, tanto con recursos humanos
como con recursos practicos. Esto se debe traducir
en un aumento de personal médico especializado en
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Tabla Il. Diferencias demograficas, clinicas y terapéuticas entre pacientes con epilepsia farmacorresisten-
te y pacientes con epilepsia no farmacorresistente.

EFR (n)
p
Si (18) No (50)
Edad (afios) 45,06 42,16 0,59
Sexo varén 66,7% (12) 64% (32) 0,839
Tipo de crisis
Focales con/sin evolucién 88,9% (16) 62% (31) 0.042
Generalizadas 5,6% (1) 36% (18) !
Inicio desconocido 5,6% (1) 2% (1)
Tipo de epilepsia
Focal 83,3% (15) 56% (28) ons
Generalizada 1,1% (2) 32% (16) !
Inicio desconocido 5,6% (1) 12% (6)
Etiologia
Estructural 22,2% (4) 36% (18) 0.481
Genética 5,6% (1) 8% (4) !
Desconocida 72,2% (13) 56% (28)
Afios de evolucion 32,06 12,36 0,000
Numero de farmacos 3,44 1,22 0,001
Farmacos
Acido valproico 50% (9) 20% (10) 0,019
Levetiracetam 50% (9) 28% (14) 0,082
Brivaracetam 22,2% (4) 4% (2) 0,038
Bloqueantes del canal de sodio 83,3% (15) 38% (19) 0,001
Benzodiacepinas 38,9% (7) 6% (3) 0,002
Perampanel 22,2% (4) 10% (5) 0,18
Topiramato 22,2% (4) 2% (1) 0,015
Zonisamida 0% 10% (5) 0,203
Cenobamato 22,2% (4) 0% 0,004
Etosuximida 0% 2% (1) 0,735
Gabapentina 1,1% (2) 2% (1) 0,169
Fenobarbital 1,1% (2) 0% 0,067

EFR: epilepsia farmacorresistente; n: tamafio muestra; p: significacién estadistica.

epilepsia y enfermeria para vigilancia 24 horas de la
monitorizacién electroencefalografica y para con-
sultas externas. Con estos recursos se podrian am-
pliar las monitorizaciones electroencefalograficas
de larga duracién y el nimero de consultas especifi-
cas, e iniciar la participacion en ensayos clinicos que
puedan beneficiar a pacientes refractarios.

Por otro lado, se debe impulsar la creacién de
consultas monograficas para pacientes con EFR en
todas las dreas de salud, consiguiendo que se bene-
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ficie el maximo nuimero de pacientes de una con-
sulta especifica incluso sin acudir a una unidad de
epilepsia.

Una vez cumplidas estas mejoras bésicas, se po-
dria aspirar a aplicar otras herramientas mas sofis-
ticadas, como la monitorizacion electroencefalo-
grafica urgente por parte de neurologia o consultas
mads especificas dentro de epilepsia (consulta de
transiciéon nino-adulto, consulta de primera crisis
epiléptica, etc.).

Conclusiones

La epilepsia contintia siendo una enfermedad mar-
cada por la desigualdad. El infradiagnéstico vy la fal-
ta de acceso a tratamiento son un problema, aun-
que éste afecta principalmente a paises con bajos
ingresos econémicos.

Sin embargo, en los paises con mayores ingre-
sos, aun existe una importante desigualdad en el
acceso a herramientas especificas de manejo de esta
enfermedad que marcan la morbimortalidad en pa-
cientes mas complejos.

Este estudio describe y analiza una poblacién de
pacientes epilépticos de un drea de salud pertene-
ciente a un hospital de primer nivel, que no se dife-
rencia clinicodemograficamente de otras poblacio-
nes descritas en la bibliografia. Esta descripcion
nos permite conocer que existe una importante di-
ficultad en el acceso a recursos avanzados en los
pacientes mds complejos como marcador de falta
de equidad.

En global, estos datos sitdan a la Regién de Mur-
cia en una situacion de precariedad en el diagndsti-
co y manejo de los pacientes con epilepsia, sobre
todo los mds graves y en situacién de farmacorre-
sistencia, con los riesgos a largo plazo que supone.

A pesar de ello, existen multiples posibilidades
de mejora que se pueden aplicar de forma paulatina
para revertir esta situacion y conseguir un acceso a
los recursos avanzados por parte de quien mas los
necesita.
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Epilepsia y desigualdad

Epilepsy and inequality: demographic description and analysis of the difficulty in accessing advanced
resources in a population in a small health area

Introduction. Epilepsy is a very common neurological disease with high morbidity and mortality. Drug-resistant epilepsy
(DRE) poses a major therapeutic challenge, even for experts in the field. Despite this, access to advanced resources for this
type of patient remains difficult and unequal. The aim of this study is to analyse inequality in a population belonging to a
first level hospital.

Patients and methods. An analytical observational cross-sectional study was conducted on epileptic patients attending
neurology consultations in Area IX of the Murcian Health Service. Demographic, clinical, therapeutic, prognostic and
equity variables are described, and significant differences between different subgroups are analysed.

Results. The study included 68 patients with a mean age of 42.93 years. Focal epilepsy was the main type (64.7%), and
the most commonly used drugs were levetiracetam (33.8%), valproic acid (27.9%) and lamotrigine (22.1%). DRE occurred
in 18 patients (26.5% of the total) and only four were under active follow-up in an epilepsy unit, meaning that 71% did not
have access to a necessary resource (advanced therapeutic gap).

Conclusions. This study demonstrates that epilepsy inequality continues to be a problem, especially in certain geographical
areas, with a lack of access to advanced care for patients who need it most. The solution can be achieved by increasing
human and material resources to improve overall patient care, thus strengthening both referral hospitals and epilepsy
units.

Key words. Anticonvulsants. Cost of illness. Demography. Epilepsy. Health inequities. Seizures.
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