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PREFACIO

“.tratar de hacer algo sabiendo con alguna precision qué se hace...”
P Lain Entralgo

La Conferencia de Heidelberg de 1998 sobre: “la epilepsia como problema de
salud publica en Europa”, promovida por la Liga Internacional contra la Epilepsia y la
Organizacion Mundial de la Salud demandé a todos los paises miembros la recogida en
documentos apropiados toda la informacidon basica sobre la epilepsia para una gestion
de la misma de elevada calidad en Europa.

El Libro Blanco sobre la Epilepsia en Espafia del 2012 que promueve la Sociedad Espafiola
de Neurologia, y la Fundacién de Ciencias de la Salud con el apoyo del laboratorio GSK,
ha sido elaborado por miembros del Grupo de Epilepsia de la SEN y un representante de la
federacion de pacientes, entre otros, para contribuir a esta finalidad.

Espero y deseo que este libro merezca la atencion de todas las personas y organismos
publicos responsables de mejorar la calidad de vida global de los pacientes con epilepsia,
y sirva para el disefio de estrategias futuras, con este fin.

Quiero agradecer tanto a los promotores de esta obra como a sus participantes este
magnifico documento. Ojala sirva de punto de partida para acciones futuras que sirvan
para mejorar las dificultades que afrontan, hoy en dia, los pacientes con epilepsia, en
nuestro pais.

Dr. Juan Mercadé
Coordinador del Grupo de Epilepsia de la Sociedad Espafiola de Neurologia
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1. PRESENTACION

Més que una enfermedad, la epilepsia es un conjunto heterogéneo de enfermedades que tienen en
comin una alteracion del cerebro caracterizada por una predisposicion mantenida a generar crisis
epilépticas y por las consecuencias neurobiolégicas, cognitivas, psicolégicas y sociales', que suponen
una importante repercusion socio-sanitaria.

La epilepsia es una de las causas de consulta mas frecuentes en un servicio de Neurologia y, desde el
punto de vista del paciente, es una de las enfermedades que mas afectan a su calidad de vida?.

Lo primero que habrfa que considerar ante un diagndstico de epilepsia es proporcionar al paciente
informacién sobre la enfermedad, sus causas, tratamientos y consecuencias. Hoy en dia, los programas
de educacion para pacientes (PEP) deben formar parte del manejo de pacientes con enfermedades
cronicas y, para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), son importantes para proporcionar al
paciente habilidades adaptativas y de autocuidado necesarias para mejorar su salud y calidad de
vida. Sin embargo, no estamos seguros de que algo tan importante como es el conocimiento de la
enfermedad, esté al alcance de todas las personas relacionadas con ella.

Ante esta situacion, el Grupo de Epilepsia de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), vio necesario
realizar un estudio que evaluara la situacion del conocimiento de la epilepsia en Espafia, tanto entre
los pacientes y la poblacion general como por parte de los profesionales de la salud.

La SEN tiene entre sus fines la promocién de actividades cientificas tendentes a mejorar la asistencia
al paciente neurolégico, y entre ellos al paciente con epilepsia. Entre estas actividades se incluye la
edicion, promocion y distribucion de documentos relacionados con esta patologia que puedan contribuir
a ese fin. Por su parte, la Fundacion de Ciencias de la Salud tiene entre sus objetivos fundacionales |a
labor educadora y el impulso, proteccion y fomento de cualquier aspecto relacionado con las ciencias
de la salud, organizando actividades que afiadan valor a la Sanidad espafiola y puedan repercutir en
una mejora de la asistencia.

Asi, con el objetivo principal de analizar la situacién en la que se encuentra la epilepsia en Espafia,
detectar areas de mejora y disefiar actividades prioritarias que ayuden a mejorar la atencién a los
pacientes con epilepsia y, por consiguiente, su calidad de vida, el Grupo de Epilepsia de la SEN y la
Fundacion de Ciencias de la Salud, con la colaboracion de GSK, han puesto en marcha el proyecto
“LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA" con la participacién de sociedades cientificas, grupos
de pacientes y entidades publicas.

2. INTRODUCCION

La epilepsia es una de las enfermedades neurolégicas mas frecuentes, junto con las cefaleas, el
ictus o la enfermedad de Alzheimer. Su prevalencia varia ampliamente segin los estudios. En Espafia
se estima en alrededor de 400.000 pacientes, con una incidencia anual entre 31-57 casos/100.000
habitantes (entre 12.400 y 22.000 nuevos casos por afio)®, o que puede suponer un coste de alrededor
del 5% del presupuesto total de Sanidad (segun datos de 2000).

Aunque la epilepsia afecta a todos los grupos de edad, su incidencia es mayor en nifios (entre 6 y
14 afios), en la adolescencia y en el anciano (por encima de 60 afios). En general los pacientes se
controlan hien con la medicacion, pero se estima que alrededor del 25% de las epilepsias no se
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controlan de forma completa con el tratamiento farmacolégico®. Esto significa que en Espafia hasta
100.000 pacientes necesitarian algin tratamiento alternativo, incluyendo la cirugia’. El coste medio
anual de los recursos utilizados por un paciente farmacorresistente en Espafia se estima en 6.935 €°.

Desde el punto de vista de la poblacion general, la epilepsia afecta tanto al paciente como a la familia,
los amigos y el entorno escolar y laboral. La actitud hacia la enfermedad esta cambiando, lo que refleja
una sociedad mas informada. Sin embargo, adn hoy en dfa es una enfermedad que puede estigmatizar
y discriminar. Por ello, la OMS, la Liga Internacional contra la Epilepsia, y la Oficina Internacional
para la Epilepsia, estan llevando a cabo una campafia mundial que tiene como objetivo proporcionar
a la sociedad mejor informacion y mayor sensibilizacion sobre la epilepsia, y reforzar el esfuerzo por
mejorar la atencién y reducir el impacto de la enfermedad®.

Por otra parte, la atencion al paciente con epilepsia es multidisciplinar. Aparte del neurélogo v el
neuropediatra, que deben considerarse los especialistas mas directamente implicados, otros
profesionales pueden estar involucrados en su tratamiento, como son los médicos de atencion primaria,
los pediatras o los psiquiatras. Sin olvidar el papel que juega el farmacéutico en la dispensacion
de la medicacion antiepiléptica, asi como el médico de empresa cuando se trata de pacientes en
situacion laboral activa. Muchos pacientes pueden ser tratados de forma efectiva por profesionales
que, aunque no sean especialistas en epilepsia, estén suficientemente formados y capacitados para
manejar la enfermedad asi como para transmitir a los pacientes informacion precisa y adecuada a cada
situacion®. Sin embargo, un nimero importante de pacientes con diagnéstico incierto, con enfermedad
refractaria 0 aquellos que puedan necesitar tratamientos mas especializados se beneficiaran de una
atencion mas especializada. En este contexto, las unidades clinicas de epilepsia (UCE), constituidas
por médicos y profesionales sanitarios con especial entrenamiento y experiencia en epilepsia, ofrecen
el mejor entorno para el tratamiento y el apoyo de estos pacientes con requerimientos especiales?.

Con estos antecedentes, el Grupo de Epilepsia de la SEN se planted la elaboracion de un plan de
trabajo para obtener informacion sobre el estado del conocimiento y opinién sobre la enfermedad,
para disefar actividades en linea con el objetivo de la OMS y de la propia SEN.

3. OBJETIVOS

- Valorar el conocimiento, percepcion, opiniones y actitudes de distintos colectivos sobre la
epilepsia y las personas que la padecen.

- A partir de los datos recogidos, planificar acciones que tengan como fin mejorar la informacion
existente y la aceptacion de la enfermedad, con el fin de favorecer la integracion y la aumentar
la calidad de vida de los pacientes.



4. METODOLOGIA
- Creacion del Comité Asesor.

El Comité Asesor se constituy6 con un coordinador y 7 asesores cientificos, cuya mision fue disefiar
las lineas bésicas del estudio.

Coordinador

Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa de Zaragoza

Dr. José Angel Mauri Coordinador del Grupo de Epilepsia de la SEN

Comité cientifico

D? Rosario Cantera Presidenta de APICE (Asociacién Andaluza de Epilepsia) y vicepresidenta de la FEDE
Dr. Carlos Casas Hospital Virgen de la Arrixaca de Murcia

Dra. Clara Francés Fundacién de Ciencias de la Salud

Dr. Javier Lépez Complejo Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela

Dr. Rodrigo Rocamora Hospital del Mar de Barcelona

Dr. Juan Jesus Rodriguez Uranga Instituto de Especialidades Neuroldgicas. Hospital Quirén Sagrado Corazén. Sevilla.

Hospital General Universitario de Valencia

Or- Jer6nimo Sancho Presidente de la SEN

- Disefio de la encuesta y determinacion de la poblacion a estudiar

Unavez constituido el Comité Asesor, los componentes llevaron a cabo una revision de ladocumentacion
disponible sobre el tema, con el fin de conocer en detalle |a situacion de la epilepsia en Espafia desde
el punto de vista de los distintos ambitos asistenciales, asi como desde la perspectiva del paciente.
Para este Ultimo aspecto, se contd con la participacion de una representante de una asociacion de
pacientes. Teniendo en cuenta la informacion recopilada, el Comité Asesor selecciond la poblacién a
estudiar y diseid los cuestionarios que se distribuirdn entre los participantes.

La encuesta, de ambito nacional, se llevé a cabo mediante entrevistas telefénicas o personales y con
una muestra compuesta por los diferentes agentes implicados en la patologia: poblacion general,
pacientes, especialistas e instituciones.

Todos los datos se recogieron manteniendo la confidencialidad y siguiendo la normativa vigente en
materia de proteccion de datos.

- Poblacion de estudio

La poblacién a estudiar se estimé en 1.016 personas (620 pertenecientes a la poblacion general y 396
a profesionales sanitarios), distribuidas de la siguiente forma:

Poblacién general (=18 afios): 500 entrevistas telefonicas
Pacientes: 120 entrevistas telefénicas

Farmacéuticos: 50 entrevistas telefonicas

Médicos de empresa: 50 entrevistas telefonicas
Pediatras: 50 entrevistas telefénicas




LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA

Neurélogos: 56 entrevistas personales

Neuropediatras: 30 entrevistas personales

Médicos de atencién primaria (AP): 100 entrevistas personales
Psiquiatras: 60 entrevista personales

La muestra de poblacion general se selecciond de forma aleatoria, a partir de directorios telefnicos,
con una distribucion proporcional al conjunto de la poblacion espafiola, con cuotas de género, edad y
zona geografica.

Las muestras de pacientes y profesionales sanitarios se obtuvieron de forma aleatoria a partir de
bases de datos especificas.

Ademas, se invitd a participar en el proyecto a responsables de las Consejerias o Departamentos de
Sanidad de todas las Comunidades Auténomas (CCAA) del pafs.

- Cuestionarios

Se disefiaron cuestionarios estructurados, teniendo en cuenta variables o factores considerados
importantes para conocer de la forma méas precisa la informacién y la opinién que sobre la enfermedad
tiene la poblacion entrevistada.

El contenido de los cuestionarios fue discutido y aprobado por el Comité Asesor. El contenido
era en parte comdn a todas las poblaciones excepto a la de pacientes. Los cuestionarios de
neurdlogos, neuropediatras, médicos de AP y psiquiatras contenfan preguntas similares y
compartian a su vez cuestiones con los de médicos de empresa, pediatras y farmacéuticos para
permitir el analisis comparativo.

Los cuestionarios dirigidos a las distintas poblaciones entrevistadas se muestran en los anexos 1a 9.

En cuanto a las Consejerias de Sanidad de las Comunidades Auténomas, el Comité Asesor elabord una
encuesta estructurada en 8 bloques de informacion:

* Recursos y organizacion con que se aborda la epilepsia desde las CCAA: instancias
desde las que se lidera la actuacion en relacion a esta enfermedad. Organismos e instituciones
implicadas. Recursos y dotaciones disponibles.

* Papel de la Administracion para facilitar la colaboracion entre los profesionales y las
instituciones sanitarias implicadas en diagnéstico y tratamiento de la epilepsia.

e La Administracion como agente favorecedor del conocimiento cientifico de la
epilepsia: intercambio de experiencias y conocimientos entre profesionales de distintos
campos. Promocién de acciones orientadas a financiar la investigacion en campos como la
farmacologfa o la neurologia. Contacto, interlocucion y colaboracion con otras entidades.

¢ Papel de la Administracion en la comprension social de la enfermedad y la integracion
del paciente: labor para favorecer la comprension de la enfermedad y su aceptacion, para
la normal integracién social del enfermo. Sensibilizacién de colectivos sanitarios, otras
administraciones, empresas, sindicatos, medios de comunicacion.
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¢ Papel de la Administracion en la formacion del personal docente para aumentar el
conocimiento de la epilepsia y la forma de actuacién ante una crisis: informacion y
conocimiento del personal docente sobre la enfermedad y modo de actuacion en caso de crisis
de algin alumno. Existencia de protocolos de actuacion.

¢ Papel de la Administracion en la mejora de la calidad de vida de los epilépticos:
apoyo a las familias, ayuda a la integracion social del paciente, estimulo de la igualdad de
oportunidades.

¢ Valoracion del impacto que el cambio de medicamentos tiene sobre la eficacia en el
control de las crisis y los efectos secundarios: impacto del cambio de una marca a otra o
de una marca a un genérico sobre la eficacia en el control de crisis y efectos secundarios.

¢ Colahoracion de las CCAA con asociaciones de pacientes y familiares.

- Desarrollo de la encuesta

El trabajo de campo del estudio a poblacién general se realizé en el mes de mayo de 2012. La aplicacion
de los cuestionarios telefdnicos a pacientes, farmacéuticos, médicos de empresa y pediatras se Ilevd
a cabo entre el 10 de junio y el 9 de julio de 2012. Las entrevistas personales efectuadas a médicos
de atencién primaria, neur6logos, neuropediatras y psiquiatras se realizaron entre los meses de julio
a septiembre del mismo afo.

La informacion recogida fue depurada. En primer lugar se verificd la completitud del cuestionario, asf
como la correcta aplicacion de filtros, que la respuesta a las preguntas estuviera realizada de acuerdo
a los criterios previstos. Igualmente, se procedio a la codificacién de las preguntas abiertas y aquellas
variables que no tenfan predeterminados unos cddigos de respuesta o grabacion.

Con respecto a las Consejerfas de Sanidad, en junio de 2012 se procedi6 al envio de las invitaciones
a participar en el proyecto asi como del guién de la encuesta. A partir de entonces se llevo a cabo
un seguimiento telefénico de la recepcion de la invitacion y de la respuesta al cuestionario. En el
momento de la redaccion de este documento se ha recibido la respuesta de 13 de las 17 Consejerias,
las cuales son: Andalucia, Aragén, Baleares, Canarias, Comunidad Valenciana, Castilla La Mancha,
Castillay Leén, Catalufia, Galicia, Madrid, Murcia, Navarra y Pafs Vasco.

- Depuracion y tabulacion de resultados

Una vez codificados los cuestionarios, se procedié a la grabacion de la informacion en el sistema de base de
datos. Finalizada la grabacién se procedié a validar los ficheros de datos correspondientes a cada encuesta.
En el proceso de datos se aplicaron programas de control y depuracion de datos, para asegurar la calidad de
la informacidn. El objetivo de este proceso de depuracion es eliminar las respuestas inconsistentes y estimar
vacios de informacion, con el fin de asegurar la calidad de los resultados finales.

En este proceso, la informacion recibida se someti6 a varios controles de tipo |6gico para asegurar la

coherencia y consistencia interna de la informacion, haciéndose comprobaciones de tipo estadistico para
identificar la existencia de errores de caracter sistematico asociados al proceso de campo o de grabacion.
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Para la depuracién de los cuestionarios grabados se utilizd la aplicacion informatica SPSS, con los
siguientes controles:

e Analisis de los principales estadisticos: andlisis de medias, desviaciones.

e Andlisis de fiabilidad: andlisis de la consistencia de variables que, a priori, se determinan;
deben estar correlacionadas si los datos son correctos.

e Andlisis de filtros: comprobacion de la correcta aplicacion de filtros.
e Analisis l6gicos: comprobar la consistencia de los datos.

e Analisis de rangos: en preguntas cuya respuesta sea numeérica se analiza el rango de
respuestas, comprobando los extremos.

Posteriormente, se generaron tablas cruzadas y estadisticas univariantes por medio del programa
estadistico SPSS, para detectar posibles errores de grabacion o incongruencia entre variables.

Realizado el proceso sistematico de revisién y examen de los datos obtenidos, y verificados y validados
los ficheros de grabacién de acuerdo a los controles de calidad previstos, se procedié al procesamiento
de los datos.

La realizacion de los distintos analisis de datos ha estado supeditada a los tamafios muestrales
obtenidos en cado caso y a la disponibilidad de una base de casos suficiente para la aplicacién de los
procedimientos estadisticos.

Atendiendo a los objetivos del proyecto, se elaboré un plan de explotacién especifico a cada
encuesta para procesar los ficheros de datos y obtener las tablas de frecuencias e indicadores
estadisticos previstos.

En todos los casos, se llevé a cabo una tabulacion convencional de todas las preguntas de los
cuestionarios utilizados, cruzandose por las variables de cabecera o de segmentacion definidos para
cada colectivo analizado. Se obtuvieron los valores absolutos y las frecuencias relativas de todas las
preguntas del cuestionario, asi como los estadisticos de tendencia central y dispersion mas relevantes,
utilizandose como cabeceras las variables mas explicativas.

Con la informacién recogida de las Consejerias de Sanidad de las Comunidades Auténomas, se ha
elaborado un informe global que recoge sus respuestas de forma pormenorizada.

5. RESULTADQOS
Los resultados se presentan en los siguientes bloques:
- Resultados por poblaciones
o Poblacién general

o Pacientes
o Farmacéuticos
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Médicos de empresa
Pediatras

(@]

(@]

o

Médicos de atencién primaria
o Neurtlogos

© Neuropediatras

o Psiquiatras

- Resultados globales
o Sobre las medidas que deben tomarse como primeros auxilios
o Comparativo sobre percepcion, actitudes e impacto en dreas de la vida del
paciente epiléptico

- Respuestas de las CCAA

RESULTADOS POR POBLACIONES

5.1. Poblacién general

@ Conocimiento de la enfermedad

El 94,6% de la poblacion general conoce la enfermedad o ha oido hablar de ella, un 50,5% a través de
los medios de comunicacion y un 41,8% por medio de familiares o amigos que padecen la enfermedad.
Sinembargo un 91,5% cree que la poblacién no tiene bastante informacion y el 72,8% no se siente bien
informado. Segln la encuesta, los hombres (31,2%) se consideran mas informados que las mujeres
(23,5%); y el rango de edad de 30-64 afios es el que en mayor medida se siente bien informado. Las
respuestas sobre los algunos aspectos de la enfermedad se muestran en la Figura 1.

Figura 1.- Conocimiento sobre algunos aspectos generales de la enfermedad.
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Sobre las posibles causas presentadas en la encuesta, la mayorfa piensa que es ocasionalmente
una enfermedad hereditaria (44%), aunque un 25,6% cree que nunca lo es y un 11,1% que siempre.
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El 40,9% cree que se puede prevenir frente a un 34,7% que cree lo contrario. La opinion sobre las
posibles causas que se planteaban en el cuestionario se muestra en la Figura 2.

Figura 2.- Posibles causas de la epilepsia.
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En general se puede afirmar que los espafioles conocen los sintomas de las crisis epilépticas.
Cuando se ofreci6 a los encuestados una lista de 8 posibles sintomas, destaca la mordedura de la
lengua como el méas conocido (Figura 3). Ante preguntas directas sobre algunos aspectos de las crisis,
encontramos que son consideradas una urgencia médica en el 17,7% de los encuestados; la mayoria
(62,5%) cree que su duracién es inferior a 5 minutos (el 55% la estiman entre 1y 4 minutos). Y a la
pregunta especifica de si existe riesgo de tragarse la lengua en un ataque epiléptico, es generalmente
reconocido en el 89,4% de los encuestados.

Figura 3 .- Sintomas reconocidos por la poblacion general como propios de la epilepsia.
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En la encuesta se ha preguntado especificamente sobre el conocimiento de las condiciones para poder
conducir. La mitad de los encuestados (49,5%) cree que el enfermo epiléptico puede conducir si toma
la medicacion anticonvulsiva, casi un tercio (29,3%) piensa que no lo puede hacer en ningtin caso y un
6,4% cree que para ello debe llevar al menos un afio sin haber padecido ninguna crisis. La normativa
vigente sobre este punto se muestra en el anexo 10 .

@ Diagnastico y tratamiento

Un 37,5% de la poblacion cree que es una enfermedad facil de diagnosticar mientras que el 34,1%
lo considera dificil. Por otro lado, el 72,2% piensa que no se puede curar y que el tratamiento sélo
alivia los sintomas y los ataques. El 95,5% considera, correctamente, que la epilepsia se trata con
medicacion. Otras medidas terapéuticas son mucho menos conocidas: dietas especiales (29,4%),
implantacion de un estimulador eléctrico en la cabeza (36,1%) o cirugia (21,2%).

@ Percepcion del impacto de la epilepsia

En general la encuesta denota una actitud favorable a no ocultar la enfermedad (93%). También hay
una amplia mayoria que cree que los nifios pueden acudir a cualquier centro de educacion (84,6%).
Cerca del 50% de los encuestados cree que la enfermedad no afecta a la capacidad de trabajar (52,6%),
no limita las posibilidades de desarrollo o crecimiento profesional (49,7%)y que los enfermos no sufren
marginacion o rechazo social (54,9%). Sin embargo un 65,4% considera que la epilepsia aumenta los
problemas para acceder a un trabajo (65,4%) y que los enfermos sufren discriminacién laboral (50,8%).

En relacion con los nifios hay tendencia a creer que es perjudicial el uso de videojuegos (57,8%),
ordenadores (49,4%) o la television (42,1%).

Entre los sentimientos que infunde a la poblacién general, el méas frecuente es el miedo, aunque para
1/3 de los encuestados no implica ningtn sentimiento. Figura 4.

Figura 4.- Sentimientos que la epilepsia infunde a la poblacién general.
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5.2. Pacientes

@ Pertenencia a asociacién de pacientes

La mayoria de los pacientes que han sido encuestados pertenecen a alguna asociacion de enfermos de
epilepsia (82,5%) y practicamente todos (99%) estan satisfechos con la actividad de la asociacién a la
que pertenecen. En cuanto a los aspectos que mejorarian de su asociacién, aunque la mayoria (62,6%)
afirma que no cambiaria nada, el 19,2% reclama mas subvenciones y el 5,1% considera necesario que
desde la asociacion se informe més a la sociedad.

@ Informacién sobre la enfermedad

El 59,2% de los pacientes se considera suficientemente informado, aunque son muchos (40,8%) los
que desearian tener mas informacion. La fuente de informacion mas habitual es el médico (92,5%)
seguida de la asociacion de pacientes a la que pertenece (77,5%); el 54,2% se informa a través
de internet, el 31,7% conversando con otros pacientes y un 25% por medio de revistas o prensa
especializada. Un pequefio porcentaje (10,8%) recibe informacion del farmacéutico.

En el caso concreto de la posibilidad de embarazo entre pacientes epilépticas, la mayoria de los
pacientes (57,5%) no sabe si la epilepsia implica algin riesgo afiadido al quedarse embarazada; el
30,8% considera que sf existen riesgos afadidos y el 11,7% afirma que la enfermedad no comporta
ningun riesgo especifico.

@ |Impacto de la enfermedad en la vida académica

El 74,2% de los pacientes de epilepsia ya tenfa esta enfermedad cuando estudiaba:

e Al 55,0% les ha afectado poco o0 nada en la asistencia a clase.
e Al 58,4% les afecté poco o nada en la relacion con los compafieros.
e Al 60,6% les afecté mucho o bastante el rendimiento académico.

- Impacto de la enfermedad en la vida laboral. Figura 5.

Figura 5.- Situacién laboral de los pacientes en el momento de la encuesta.
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El 21,6 % de los pacientes de epilepsia trabaja actualmente y practicamente todos ellos lo hacen por
cuenta ajena. EI 80 % no han tenido que reducir su jornada laboral o cambiar de puesto de trabajo y el
57,7 % cree que la enfermedad no ha reducido sus posibilidades de promocién en el trabajo.

Entre los que no trabajan, el 50% lo habian hecho con anterioridad y de ellos el 76,7% fueron
despedidos. EI 45,2% cree que la enfermedad ha influido en el hecho de que no trabaje actualmente:

e Como consecuencia de los ataques (34%)

e Por efectos secundarios de la medicacion (6,4%)
e Por rechazo de compafieros y/o jefes (2,1%)

e Por acumulacion de bajas laborales (2,1%)

@ Integracion social

En general la enfermedad influye poco en la integracion social y familiar del enfermo. Tabla 1.

Tabla 1.- Influencia de la enfermedad en las relaciones sociales y laborales.

En el hogar En el trabajo y entre los amigos En la pareja*
No influye en absoluto 70% 51,7% 28,3%
Influye positivamente 16,7% 3.3% 7,5%
Influye bastante, no dificulta la relacién 8,3% 21,7% 8,3%
Influye mucho y dificulta la relacién 5% 10,8%
No tiene amigos/pareja - 12,5% 51,7%

*EI39,2% reconoce que la enfermedad no afecta sus relaciones sexuales, aunque un 30% se abstiene
de contestar y en un 12,5% la pregunta no procede.

Como aspecto que pudiera relacionarse con la integracion social o laboral, en el 69,2% de los casos la
enfermedad no les permite conducir, y sélo 1,7% dice haberlo hecho en el Gltimo afo.

@ Impacto econémico
Debido a la enfermedad y para recibir ayuda en el hogar, en el 28,3% de los casos algin miembro de

la familia ha dejado su trabajo o reducido su jornada laboral, y el 16,7% ha tenido que contratar a un
cuidador. El 37,5% recibe ayuda econémica de algin organismo publico.

@ Situacion clinica actual

Entre los pacientes encuestados, el 55,8% declara haber padecido su Gltima crisis hace menos de un
mes, y el 30 % hace mas de 6 meses. La frecuencia de crisis se muestra en la Figura 6.
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Figura 6.- Frecuencia de las crisis entre los pacientes encuestados.
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@ Atencion médica y tratamiento

En general los pacientes se muestran bastante o muy satisfechos con la atencién recibida por las
autoridades sanitarias (63,3%) y por sus médicos (76,6%), aunque un 11,7% se muestra insatisfecho
con las autoridades sanitarias y un 5,9 % con sus médicos.

En cuanto al tratamiento, el 77,5% cree que el principal objetivo es prevenir las crisis epilépticas,
seguido a distancia de la mejora de la calidad de vida (18,3%). También la mayoria (71,7%) se
muestra satisfecho con la informacién que le ofrece su médico sobre su medicacion. El seguimiento
del tratamiento en general es bueno: el 17,5% reconoce haber dejado de tomar correctamente la
medicacion alguna vez, y en el 76,2% lo atribuyen a olvido suyo o de sus familiares. Pero hasta un
22,5% de pacientes sefiala haber tenido alguna vez dificultades para encontrar su medicacion en
las farmacias.

El cambio de un antiepiléptico de marca por un genérico, o de un genérico por otro no es frecuente,
y se realiza bien por el médico (12,5%) o en las oficinas de farmacia (6,7%). Cuando se ha producido

algln cambio, se han observado méas efectos adversos (38,1%) o un aumento de las crisis (33,3%).

El 78,3% de los pacientes ha tenido efectos secundarios con su tratamiento. Los efectos adversos més
frecuentes con la medicacion antiepiléptica se incluyen en la Figura 7.
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Figura 7.- Efectos adversos mas frecuentes referidos por los pacientes.
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@ Balance global

Como balance global, el 35% de los pacientes de epilepsia considera que su enfermedad les afecta
mucho, dificultando considerablemente su vida, mientras que un 32,5% piensa que les afecta bastante
pero sin dificultar mucho su vida; el 20% piensa que la epilepsia apenas les afecta y un 9,2% indica
que no les afecta nada.

5.3. Farmacéuticos

@ Conocimiento

El conocimiento de la enfermedad entre los farmacéuticos esta distribuido de forma bastante
equilibrada entre los que se consideran bastante informados (46%), y los que estan poco o nada
informados (54%); el 70% esta poco o nada satisfecho con sus conocimientos. La mayoria (66%) los
ha adquirido en la carrera, un 14% consultando internet, el 8% en su préctica como farmacéutico y un
6 % a través de revistas especializadas.

EI' 96% sabe que es una enfermedad neuroldgica y el 52% no sabe cuéantos casos de epilepsia hay en
Espafa, aunque un 14% piensa que estan entre 300.000 y 400.000 y un 34% que son mas de 400.000.
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La mayoria (70%) considera que es una enfermedad grave y un 22% la considera muy grave; y el 100%
cree que los ataques constituyen una urgencia médica.

Al igual que la poblacién general, se puede afirmar que los farmacéuticos conocen los sintomas de
las crisis epilépticas, aunque en este colectivo coinciden como sintomas mas conocidos la rigidez,
la pérdida de conocimiento y la mordedura de la lengua. Figura 8.

Figura 8.- Sintomas reconacidos por los farmacéuticos como propios de la epilepsia.
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@ Diagndstico y tratamiento

EI' 50% cree que es dificil de diagnosticar y el 94% cree que no tiene cura y que el tratamiento sélo
puede aliviar los sintomas. El cumplimiento del tratamiento para este colectivo es igual de importante
(46%) o mas importante (42%) que en otras enfermedades. En general (92%) el farmacéutico no cree
que todos los antiepilépticos sean equivalentes.

En cuanto a la dispensacion del antiepiléptico, el 52% de los encuestados afirma que nunca
dispensaria el farmaco sin receta, mientras que el 42% lo haria s6lo en caso de conocer al paciente y
saber que lo esta utilizando. En caso de no disponer del farmaco en el momento en que se le presenta
una receta, el 94% afirma que es capaz de conseguirlo en pocas horas. Sin embargo, el 40% de los
encuestados dice que ofreceria un antiepiléptico alternativo a un cliente en caso de no disponer del
recetado. Pero practicamente nunca (2%) dispensarian un antiepiléptico alternativo si el paciente lo
requiriera por supuesta ineficacia del prescrito. En general (84%) el farmacéutico dispensa siempre
el antiepiléptico de marca que aparece en la receta; pero un 12% consulta al cliente si quiere un
genérico en su lugar y un 2% dispensa directamente el genérico. Si la receta es de un genérico, el 88%
dispensa el que aparece en la receta y un 4% dispensaria otro genérico con el mismo principio activo
sinodispusiera del recetado. Este aspecto se trata en el apartado de conclusiones y recomendaciones,
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dado que el informe de la SEN sefiala la importancia de no intercambiar formas farmacéuticas en el
tratamiento de la epilepsia.

5.4. Médicos de empresa

@ Conocimiento y experiencia

El 50% de los médicos de empresa se considera bastante o muy informado y el 48% poco 0 nada
informado; el 52% estd muy o bastante satisfecho con sus conocimientos y un 46% se considera poco
satisfecho. La mayoria (80%) ha adquirido los conocimientos en la carrera y un 12% en la residencia.
La mayoria (78%) dice haber presenciado alguna crisis epiléptica, aunque sélo el 62% las ha tratado.
Como médico de empresa, un 74% ha tenido algtn trabajador con epilepsia, pero sélo un 22% afirma
haber presenciado alguna crisis en el puesto de trabajo.

En cuanto a la normativa sobre la conduccion de vehiculos, resulta llamativo que un 42% de los
médicos de empresa no la conoce, punto que se detalla en recomendaciones.

@ Impacto de la epilepsia en el trabajo

La mayoria de los médicos de empresa considera que la epilepsia tiene poco impacto sobre la vida
académica, laboral y social de las personas que la padecen. El 56% de estos médicos opina que esta
enfermedad dificulta poco o nada el desarrollo de la vida laboral. Quizés se deba a que las personas
laboralmente activas son las que tienen mejor controlada la enfermedad. Y sin embargo, para el
58% de los encuestados la epilepsia afecta mucho o bastante la obtencién de empleo, asi como
para el 48% la enfermedad influye mucho o bastante en la renovacion de los contratos laborales.
Por otra parte, el 76% de los médicos de empresa afirma que la actitud del resto de la plantilla
suele favorecer bastante la integracion de un trabajador con epilepsia, y el 8% afirma incluso que su
influencia es total.

Un 30% cree que los trabajadores deben declarar siempre su enfermedad y un 28% que deberian
hacerlo dependiendo del sector de actividad o del puesto de trabajo. Para la mayoria (94%) hay
puestos de trabajo que una persona con epilepsia no debe desempefar ya que puede aumentar el
riesgo de sufrir o provocar un accidente (en el 40% dependiendo del sector de actividad o del puesto
de trabajo).

Ante un empleado con epilepsia, el 66% de los encuestados cree que es necesario adoptar alguna
medida especial en términos de seguridad en el trabajo. Aunque sélo el 8% cree que los seguros
laborales deben ser distintos en el caso de estos pacientes.

La percepcion de los encuestados acerca de la repercusion de la enfermedad sobre algunos parametros
laborales, en comparacion con trabajadores no epilépticos, se muestra en la Figura 9.
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Figura 9.- Repercusion de la epilepsia en el ambito laboral, segun la opinion de los médicos de empresa.
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@ Tratamiento

Segun la opinién de los médicos de empresa, los principales objetivos a conseguir con los pacientes
epilépticos aparecen en la Figura 10.

Figura 10.- Prioridad de los objetivos a conseguir con los pacientes epilépticos, segun la opinién de los
médicos de empresa.

60 - 56%
50%
A0 -
3w -
18%
20%
10%
10% - 6% 6%
. -
- | o . =
Prevenir las crists  Conocer bien su Mejorar su calidad Facilitar la Cumplir el Facilitar la

enfermedad de vida integracion laboral  tratamiento  integracidn social

En relacion con la educacion del paciente epiléptico, lo mas dificil de conseguir, segin la opinion
del médico de empresa, es garantizar un buen cumplimiento del tratamiento (42%) y que asuma las
condiciones de la enfermedad (36%). Con menor frecuencia se indica la asistencia a las revisiones
periddicas (10%), que conozca hien el tratamiento y sus efectos secundarios (10%) y que evite realizar
actividades potencialmente peligrosas (2%).
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En cuanto a la posible repercusion de los efectos secundarios de la medicacion en el trabajo, el 30%
de los médicos afirma que sf incide mientras que el 34% dice que no lo hace. Un 28% cree que
depende del farmaco vy de la dosis.

5.5. Pediatras

@ Conocimiento

Entre los pediatras el nivel de conocimientos se reparte practicamente a partes iguales entre bastante,
muy informado (52%) y poco-nada informado (48%). De los conocimientos adquiridos (en el 40%
durante la residencia, en el 28% como médico de hospital y en el 26% durante la carrera), el 64% se
considera muy o bastante satisfecho. El 76% consideran que es una enfermedad facil o muy f&cil
de diagnosticar.

Aunque la mayoria de los pediatras ha presenciado una crisis convulsiva, hay un 6% que no ha visto
ninguna. Y un 38% que nunca las ha tratado. De los pediatras que han presenciado al menos una
crisis convulsiva, el 70% lo hizo por primera vez como médico en el hospital. Y de los que han tratado
al menos una crisis, el 56% lo hizo por primera vez en el hospital y el 26% en atencion primaria. Sin
embargo, el 50% de los pediatras consideran que estan poco o0 nada formados para iniciar tratamiento
con antiepilépticos.

La mayoria de los pediatras (64%) cree que el pronéstico de la epilepsia infantil es favorable y que
remite en la mayoria de los casos, aunque un 32% piensa que la enfermedad a largo plazo se estabiliza.
Por otro lado, el 76% de los encuestados cree que la mortalidad por epilepsia en la poblacién infantil
no es mayor que en la poblacion adulta.

@ Papel de la pediatria en la asistencia de la epilepsia

ElI 80% de los pediatras considera que la pediatria tiene un papel principal en la asistencia sanitaria
de la epilepsia, mientras que el 18% considera que su papel es secundario y sélo un 2% opina que
tiene poca importancia.

Los pediatras opinan que el ambito médico mas importante en el diagnéstico y seguimiento de la

epilepsia es la atencion especializada hospitalaria; y que la especialidad mas importante tanto para el
diagnéstico como para el tratamiento es la neurologia/neuropediatria. Figura 11.

23



LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA

Figura 11.- Ambito médico y especialidades més importantes para el diagnéstico y sequimiento de la
epilepsia, segun la opinion del pediatra.
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@ Diagndstico y tratamiento

Para el 60% de los pediatras el objetivo principal del tratamiento es controlar las crisis, y para el 36%
se trata de prevenir dafios cerebrales. El 42% de los pediatras considera que es adecuado retirar el
tratamiento a nifios con epilepsia tras 1-2 afos sin crisis; mientras que un 24% cree que debe ser tras
2-3 afos sincrisis, y un 8% cree que lo adecuado es esperar a que el nifio epiléptico lleve de 5 a 6 afios
sin crisis, e incluso un 2% es partidario de esperar mas de 6 afios.

Segun la opinién de los pediatras, lo méas dificil de conseguir en el paciente epiléptico infantil es el
cumplimiento del tratamiento. Figura 12.

Figura 12.- Dificultades en el manejo del paciente epiléptico infantil, relacionadas con los adultos
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5.6. Médicos de atencion primaria

@ Conocimientos

Los médicos de atencién primaria (AP) reconocen un nivel de conocimientos muy bajo: el 81,6%
cree que esta poco 0 nada informado. Los conocimientos fueron adquiridos fundamentalmente en la
carrera (43,9%), en la residencia (29,6%) o como médico de AP (18,4%). Considerando la formacidn
y experiencia, el 76,5% se considera poco 0 nada satisfecho con sus conocimientos. En cuanto a la
normativa sobre la conduccion de vehiculos, el 36,7% afirma si conocerla, y de ellos, el 86,1% se
la notifica a sus pacientes. Es llamativo el escaso conocimiento de los médicos en este tema, que
redunda en una insuficiente informacion a los pacientes.

El 99% de los encuestados ha presenciado crisis epilépticas, la mayoria en la residencia (32,7%) o
ejerciendo como médico de AP (32,7%) y sélo el 8% dice no haber tratado ninguna.

@ Papel de la atencién primaria en la asistencia de la epilepsia

El 20,6% de los médicos de AP considera que la pediatria tiene un papel principal en la asistencia
sanitaria de la epilepsia, mientras que el 52% considera que su papel es secundario y un 14,3%
opina que tiene poca importancia. Los médicos encuestados opinan que el ambito médico mas
importante en el diagnéstico y seguimiento de la epilepsia es la atencion médica especializada; y que
la especialidad mas importante tanto para el diagndstico como para el tratamiento es la neurologia/
neuropediatria. Figura 13.

Figura 13.- Ambito médico y especialidades més importantes para el diagndstico y sequimiento de la
epilepsia, segun la opinién del médico de AP
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@ Diagndstico y tratamiento

Para el 53,1% de los médicos de AP el objetivo principal en el paciente epiléptico es controlar
las crisis, y para el 38,8% mejorar su calidad de vida. Los médicos de AP en general se sienten
poco formados para iniciar o modificar el tratamiento antiepiléptico y consecuentemente no suelen
hacerlo. Figura 14.

Figura 14.- Medida en la que los médicos de AP se sienten formados para iniciar o modificar el
tratamiento antiepiléptico y frecuencia con la que lo hacen.
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Para el seguimiento de los pacientes epilépticos, los médicos de AP utilizarian en primer lugar a
los neurélogos (95,9%). En segundo lugar creen que el seguimiento deberian hacerlo los médicos
de familia (39,8%) y con menor frecuencia consideran a los neuropediatras (32,7%), psiquiatras o
personal de enfermeria (27,6% cada uno), pediatras (23,5%), internistas (21,4%), psicélogos (18,4%),
neurocirujanos (17,3%), neurofisiélogos (15,3%) u otros profesionales.

La mayoria de los médicos de AP (66,3%) comparte la opinién de que el cambio de medicamento de
marca a un genérico o de un genérico a otro modifica el control de las crisis. En cuanto a la resistencia
al tratamiento farmacoldgico, para el 58,2% se considera cuando no hay control después de usar al
menos 2 farmacos durante 1 afio y para un 15,3% después de usar 5 farmacos sin importar el tiempo.
Una minorfa lo considera después de 5 0 10 afios de tratamiento (4,1% y 2% respectivamente) y un
2% cree que no hay epilepsias resistentes al tratamiento con farmacos. El 43,9% de los médicos
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encuestados piensan que el porcentaje de epilepsias resistentes es del 10% y otro 43,9% que es del
30%. Un 6,1% piensa que esta por encima del 50%.

@ Percepcion y actitudes
La afectacion de la epilepsia a distintas areas de la vida del paciente se muestra en la Figura 15. Segin
la opinion de los médicos de AP. lo mas dificil de conseguir en el paciente epiléptico infantil se muestra
en la Figura 16.

Figura 15.- Afectacion de la epilepsia a distintas dreas de la vida del paciente.
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Figura 16.- Dificultades en el manejo del paciente epiléptico, segun el médico de AP
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5.7. Neurdlogos
@ Conocimientos

Los neurdlogos reconocen un nivel de conocimientos elevado: el 34,5% cree que esta muy informado
y el 63.8% que lo esta bastante. Los conocimientos fueron adquiridos fundamentalmente en la
residencia (53,4%), aunque también como médico de hospital (24,1%), en la carrera (8,6%) o como
subespecialidad (8,6%). La mayorfa presencié una crisis por primera vez en la residencia (70,7%),
donde la tratd por primera vez el 89,7% de los encuestados.

En cuanto a la formacién y experiencia, la mayoria se considera bastante (75,9%) o muy (17,2%)
satisfecho con sus conocimientos. En este colectivo el conocimiento de la normativa sobre la
conduccion de vehiculos es la regla: el 98,3% afirma conocerla, y de ellos, el 96,5% se la notifica a
sus pacientes.

@ Papel de la neurologia en la asistencia de la epilepsia

El 87,9% de los neurdlogos considera que su especialidad tiene un papel principal en la asistencia
sanitaria de la epilepsia, y s6lo un 8,6% considera que su papel es secundario. Los médicos encuestados
opinan que el ambito médico mas importante en el diagnéstico y seguimiento de la epilepsia es la
atencion médica especializada; y que la especialidad mas importante tanto para el diagndstico como
para el tratamiento es la neurologia/neuropediatria. Figura 17.

Figura 17.- Ambito médico y especialidades més importantes para el diagndstico y sequimiento de la
epilepsia, segun la opinion del neurdlogo.
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@ Diagnastico y tratamiento
El objetivo principal en el paciente epiléptico es para el 46,6% controlar las crisis, y para el 41,4%
mejorar su calidad de vida. Los neurdlogos en general se sienten bien formados para iniciar o modificar
el tratamiento antiepiléptico y consecuentemente suelen hacerlo. Figura 18.

Figura 18.- Medida en la que los neurdlogos se sienten formados para iniciar o modificar el tratamiento
antiepiléptico y frecuencia con la que lo hacen.
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Para el seguimiento de los pacientes epilépticos, los neurdlogos utilizarian en primer lugar a los
neurélogos (77,6%) v a los médicos de familia (77,6%). En segundo lugar creen que el seguimiento
deberian hacerlo los neuropediatras (63,8%) y con menor frecuencia consideran a los neurofisiélogos
(62,1%), neurocirujanos (58,6%), pediatras (39,7%), psiquiatras (37,9%), psiclogos y personal de
enfermeria (36,2%) entre otros profesionales.

Una gran mayoria de los neurélogos (89,7 %) cree que el cambio de medicamento de marca a un genérico
o de un genérico a otro modifica el control de las crisis. En cuanto a la resistencia al tratamiento
farmacoldgico, para el 77,6% se considera cuando no hay control después de usar al menos 2 farmacos
durante 1 afio y para un 15,5% después de usar 5 farmacos sin importar el tiempo. Una minoria lo
considera después de 5 afios de tratamiento (1,7%). El 62,1% de los médicos encuestados piensan
que el porcentaje de epilepsias resistentes es del 30% y un 31% cree que es del 10%. Un 3,4% piensa
que esta por encima en el 70%.
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@ Percepcion y actitudes

La afectacion de la epilepsia a distintas areas de la vida del paciente se muestra en la Figura 19. Segtn la
opinion de los neurélogos, lo mas dificil de conseguir en el paciente epiléptico se muestra en la Figura 20.

Figura 19.- Afectacion de la epilepsia a distintas areas de la vida del paciente.
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Figura 20.- Dificultades en el manejo del paciente epiléptico, segun el neurdlogo.
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5.8. Neuropediatras

@ Conocimientos

Los neuropediatras reconocen un nivel de conocimientos elevado: el 44,8% cree que esta muy informado
y el 48.3% que lo estd bastante. Un 6,9% se considera poco informado. Los conocimientos fueron
adquiridos de forma bastante equilibrada entre la residencia (27,6%), la subespecialidad (27,6%) y como
médico de hospital (24,1%); y en menor proporcion durante la carrera (17,2%). La mayoria presencié una
crisis por primera vez en la residencia (79,3%), donde el 96,6% la tratd por primera vez.

En cuanto a la formacion y experiencia, en general los neuropediatras se consideran entre bastante
(48,3%) y muy (41,4%) satisfechos con sus conocimientos. El porcentaje de neuropediatras que
conocen la normativa sobre la conduccion de vehiculos es del 44,8%, y el 76,9% de ellos afirma que
se la notifica a sus pacientes; aunque se trata de pacientes menores de edad.

@ Papel de la neuropediatria en la asistencia de la epilepsia

El96,6% de los neuropediatras considera que su especialidad tiene un papel principal en la asistencia
sanitaria de la epilepsia, y s6lo un 3,4% considera que su papel es secundario. Los médicos encuestados
opinan que el ambito médico mas importante en el diagnéstico y seguimiento de la epilepsia es la
atencion médica especializada; y que la especialidad mas importante tanto para el diagnéstico como
para el tratamiento es la neurologia/neuropediatria (Figura 21).

Figura 21.- Ambito médico y especialidades més importantes para el diagndstico y sequimiento de la
epilepsia, segun la opinion del neuropediatra.

B Diagnostico & Seguimiento
AMBITO MEDICO
1

Atencidn especializada extrahospitalaria

Atencidn primaria
piedicing de urgencia
ESPECIALIDAD
Neurclogia/Meuropediatria 3;?
Atencidn ptimaria
Pediatria h’,aﬁ
0% 20% 40% 0% BO% 100%

@ Diagnostico y tratamiento

Para los neuropediatras, el objetivo principal en el paciente epiléptico es mejorar su calidad de vida
(69%) y para el 27,6% prevenir las crisis. En general se sienten bien formados para iniciar o modificar
el tratamiento antiepiléptico y consecuentemente suelen hacerlo. Figura 22.
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Figura 22.- Medida en la que los neuropediatras se sienten formados para iniciar o modificar el
tratamiento antiepiléptico y frecuencia con la que lo hacen.
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Para el seguimiento de los pacientes epilépticos, los neuropediatras utilizarian en primer lugar a su
propia especialidad (93,1%) seguido de los pediatras (72,4%), los neurofisiélogos (69%), los psicélogos
(65,5%) o los neurdlogos (62,1%). Con menor frecuencia estarian los neurocirujanos (48,3%) y los
psiquiatras, logopedas y personal de enfermerfa, todos con el mismo porcentaje (44,8%), entre otros
profesionales.

La mayoria de los neuropediatras (79,3%) cree que el cambio de medicamento de marca a un genérico
o de un genérico a otro modifica el control de Ias crisis, mientras que el 10,3% cree que no lo modifica.
En cuanto a la resistencia al tratamiento farmacolégico, para el 79,3% se considera cuando no hay
control después de usar al menos 2 farmacos durante 1 afio y para un 20,7% después de usar 5
farmacos sin importar el tiempo. El 65,5% de los médicos encuestados piensan que el porcentaje de
epilepsias resistentes es del 30% y un 34,5% cree que es del 10%.

@ Percepcion y actitudes

La forma como la epilepsia afecta a distintas areas de la vida del paciente, segln el neuropediatra, se
muestra en la Figura 23. Para estos especialistas, o mas dificil de conseguir en el paciente epiléptico
se muestra en la Figura 24.

32



Figura 23.- Afectacién de la epilepsia a distintas dreas de la vida del paciente.
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Figura 24.- Dificultades en el manejo del paciente epiléptico, segun el neuropediatra.
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5.9. Psiquiatras

® Conocimientos

En general los psiquiatras dicen estar poco informados (65,6%), aunque una tercera parte reconoce
estar bastante (29,5%) o muy informada (3,3%). Los conocimientos fueron adquiridos principalmente
durante la carrera (44,3%); un 32,8% en la residencia, el 13,8% como médico de hospital y un 4,9%
como subespecialidad. La mayoria presencié una crisis por primera vez en la residencia (37,7%), un
23% enla carreray el 19,7% como médico de hospital. También la mayorfa traté una crisis convulsiva
por primera vez en la residencia (44,3%), aunque un 21,3% dice que no ha tratado ninguna.

En cuanto a la formacidn y experiencia, en general los psiquiatras se consideran poco 62,3% o nada
(9,8%) satisfechos con sus conocimientos; aunque un 26,2% cree estar bastante satisfecho. El
porcentaje de psiquiatras que conocen la normativa sobre la conduccién de vehiculos es del 32,8%, vy
el 60% de ellos afirma que se la notifica a sus pacientes.

@ Papel de la psiquiatria en la asistencia de la epilepsia

El 57,46% de los encuestados considera que su especialidad tiene un papel secundario en la asistencia
sanitaria de la epilepsia, un 19,7% considera que su papel es principal y un 21,3% lo considera de poca
importancia. Los médicos encuestados opinan que el @ambito médico mas importante en el diagnostico y
seguimiento de la epilepsia es la atencion médica especializada; y que la especialidad mas importante
tanto para el diagnéstico como para el tratamiento es la neurologia/neuropediatria. Figura 25.

Figura 25.- Ambito médico y especialidades més importantes para el diagndstico y sequimiento de la
epilepsia, segun la opinion del psiquiatra.
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@ Diagndstico y tratamiento

Para los psiquiatras, el objetivo principal en el paciente epiléptico es prevenir las crisis (65,6%) y para
el 27,9% mejorar su calidad de vida. En general se sienten poco formados para iniciar o modificar el
tratamiento antiepiléptico y consecuentemente no suelen hacerlo. Figura 26.

Figura 26.- Medida en la que los psiquiatras se sienten formados para iniciar o modificar el tratamiento
antiepiléptico y frecuencia con la que lo hacen.
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Para el seguimiento de los pacientes epilépticos, los psiquiatras utilizarian en primer lugar a los
neurélogos (91,8%), sequido a distancia de los médicos de familia (45,9%). Con menor frecuencia citan
al personal de enfermerfa (26,2%), neuropediatras (24,6%), psiquiatras (21,3%) o pediatras (16,4%)
entre otros profesionales.

La mayoria de los psiquiatras (7,8%) cree que el cambio de medicamento de marca a un genérico o
de un genérico a otro modifica el control de las crisis, mientras que el 1,6% cree que no lo modifica.
En cuanto a la resistencia al tratamiento farmacolégico, para el 60,7% se considera cuando no hay
control después de usar al menos 2 farmacos durante 1 afio. Sélo el 4,9% cree que es después de 5
afios de tratamiento v el 3,3% tras el uso de 5 farmacos, independientemente del tiempo. El 49,2%
de los médicos encuestados piensan que el porcentaje de epilepsias resistentes es del 30%; el 37,7%
cree que es del 10% y un 9,8% lo estima en el 50%.
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@ Percepcion y actitudes
Para el psiquiatra, la forma en que la epilepsia afecta a distintas areas de la vida del paciente se
muestra en la Figura 27. Para estos especialistas, lo mas dificil de conseguir en el paciente epiléptico
se muestra en la Figura 28.

Figura 27.- Afectacion de la epilepsia a distintas areas de la vida del paciente.
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Figura 28.- Dificultades en el manejo del paciente epiléptico, segun el psiquiatra.
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RESULTADOS GLOBALES

5.10. Medidas que deben tomarse como primeros auxilios

Esta pregunta comun a todos los cuestionarios (excepto al de pacientes), se analizé de forma conjunta:

“Cuando una persona sufre un ataque o crisis de epilepsia, jcuéles de las siguientes medidas deben
tomarse como primeros auxilios?”

Entre las respuestas habia 3 consideradas correctas y otras 4 incorrectas. Las respuestas por
poblaciones se muestran en las Figuras 29 y 30.

Figura 29.- Proporcion de encuestados que sefialaron las respuestas consideradas correctas.
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Figura 30.- Proporcion de encuestados que sefalaron las respuestas consideradas no correctas.
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En general, se demuestra un buen conocimiento sobre algunas medidas: amortiguar la cabeza, colocar
de lado al paciente, aflojar la ropa del cuello y no poner al paciente boca abajo. Pero otras acciones
muestran una cierta desinformacion, incluso entre profesionales sanitarios, como el error clasico de
evitar la mordedura de la lengua o sujetar al enfermo. Sin embargo, algunas respuestas “erréneas” de
profesionales sanitarios pueden explicarse por la diferente interpretacion de las preguntas. Asi, por
ejemplo, se podria entender que se sujete al paciente para evitar que se golpee, se le dé medicacion
en una situacion de urgencia médica o se le introduzca en la boca una cénula de Guedel.

De cualquier forma, los errores importantes y extendidos en relacion con la atencion de una crisis
convulsiva, revelan la necesidad de promover campafias nacionales de informacién y concienciacion
en todos los sectores, con el objetivo de que la atencion de una crisis epiléptica forme parte de la
cultura general de primeros auxilios.
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5.11. Comparativo sobre percepcion, actitudes e impacto en areas
de la vida del paciente epiléptico

Dado que las encuestas incluian un ndmero de preguntas comunes, en esta seccion se presentan los
resultados de forma conjunta (Tablas 2 a 5). En rojo se sefialan los resultados que reflejan la opinién
de al menos el 50% de la poblacién encuestada, y en violeta los resultados entre el 40% y el 50%.

Tabla 2.- Porcentaje de encuestados que esta de acuerdo con las siguientes afirmaciones sobre la

epilepsia.

RATEL] Farmacéuticos M Pediatras | Neurdlogos | Neuropediatras Atgncpn Psiquiatras

general Empresa Primaria
gzifpgrc‘:g:g" 45% 20% 24% 40% 47% 28% 48% 51%
ﬁ]‘:::legz';if;a’ ala | o 16% 20% 34% 24% 31% 14% 16%
ggfe'ﬁ dﬁi‘;}?;a’ al 25% 16% 18% 4% 59% 83% 36% 4%
Suele dificultar las 0 0 0 o o 0 0 o
e 29% 20% 14% 40% 57% 24% 25% 48%
;ﬁi:;e”ar ala | 9g9 20% 14% 34% 66% 62% 37% a8%

Tabla 3.- Porcentaje de profesionales sanitarios que esta de acuerdo con las siguientes afirmaciones
sobre la epilepsia.

Dificulta mucho o M.

Farmacéuticos Pediatras | Neurdlogos Neuropediatras Atencion Primaria Psiquiatras

bastante Empresa
Rendimiento

P 66% 26% 56% 76% 83% 12% 62%
académico
Desarrollo de la
; 62% 44% - 87% 48% 74% 70%
vida laboral
Felaciones 52% 26% 42% 62% 35% 49% 38%
familiares
HEHIIES 52% 26% 48% 67% 55% 61% 51%
sociales

Tabla 4.- Porcentaje de profesionales que esta de acuerdo con las siguientes afirmaciones sobre los
pacientes epilépticos, en comparacion con la poblacion no epiléptica.

Farmacéuticos i Pediatras | Neurélogos | Neuropediatras | Atencion Primaria | Psiquiatras
Empresa

Trastornos de
conducta mas 22% 10% 40% 67% 66% 47% 67%
habituales
gﬂg?gg{vidad 4% 2% 22% 10% 7% 10% 23%
Cambios de
humor méas 20% 14% 48% 38% 35% 33% 53%
frecuentes
Menor capacidad 149% 14% 4% 7% 62°% 32°% 39%
de concentracion ° 0 ° ¢ 0 0
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Tabla 5.- Porcentaje de profesionales que esta de acuerdo con las siguientes afirmaciones sobre los
pacientes epilépticos en el ambito laboral.

Farmacéuticos M. Empresa Neurdlogos Neuropediatras Atencién Primaria Psiquiatras
(bsentismo més 22% 6% a1% 28% 40% 38%
Menor rendimiento 4% 0% 14% 7% 6% 10%
precidentes laborales 20% 6% 36% 2% 35% 43%
Deben declarar su 54% 30% 45% 24% 51% 0%

6. CONCLUSIONES

@ Poblacion general

Para la poblacion general, la epilepsia es una enfermedad bastante conocida, aunque un alto porcentaje
de la misma requiere mas informacién. Es frecuente que los medios de comunicacion sean la principal
fuente de informacion, lo que pudiera reflejar un déficit de la educacion sanitaria “oficial”.

Aunque existe un nivel aceptable de conocimientos sobre las posibles causas, importancia y
sintomatologfa de la epilepsia, hay un alto grado de desinformacion sobre aspectos como:

e |a posibilidad de curacion (se desconoce el papel de la cirugia).
e | a creencia del riesgo de tragarse la lengua durante la crisis.
e £l desconocimiento de las normas de conduccion de pacientes epilépticos.

e La percepcion de afectacion de la capacidad de trabajo, desarrollo profesional y aumento de
discriminacion laboral.

e | aimpresion negativa del uso de aparatos con pantalla en los nifios con epilepsia. Falsa creencia
de que los videojuegos son perjudiciales en todos los pacientes.

Existe una actitud favorable a no ocultar la enfermedad, pero persiste el sentimiento de
estigmatizacion (exclusion social y laboral) y de miedo, que puede responder a la falta de informacién
o el desconocimiento sobre la realidad de la epilepsia y sus crisis.

@ Pacientes

El alto porcentaje de pacientes pertenecientes a asociaciones de epilepsia (82,5%) nos hace pensar
que la seleccion de esta poblacién pudiera estar sesgada, ya que la poblacion epiléptica perteneciente
a asociaciones es mucho menor en la vida real que lo reflejado en el estudio. Esto es importante a la
hora de valorar los resultados, ya que:

e Los pacientes pertenecientes a asociaciones suelen estar mas formados, aunque también
reclaman mas informacion. Es un grupo con buena adherencia al tratamiento.
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e Hay datos indicativos de poblacion con epilepsia activa y alta frecuencia de crisis. Podrian tener
epilepsias mas refractarias y ser mas farmaco-resistentes.

e Habria un mayor porcentaje de efectos adversos y mayor repercusion personal, laboral y
académica.

Por el contrario, los pacientes con mejor control de las crisis y menor afectacion de su vida diaria,
serfan menos proclives a pertenecer a una asociacion al no encontrar la necesidad de hacerlo.

Por lo demds, hemos encontrado datos interesantes que merecerian nuestra atencion:

e Problemas de disponibilidad de medicacién.

e Escaso cambio a genéricos, aunque con alta apreciacion sobre la repercusion del cambio en
cuanto a crisis y efectos adversos.

e Alto porcentaje de pacientes sin pareja.
e Desinformacion sobre los posibles riesgos asociados al embarazo.

e Desconocimiento de las posibilidades de conducir y minimo porcentaje de enfermos que
conducen sin conocer las normas.

e (Grado de satisfaccion general elevado con el médico.

® Impacto econémico por costes indirectos.

@ Farmacéuticos

Se trata de un colectivo que juega un papel importante en el tratamiento del paciente epiléptico,
por su facilidad de acceso por parte del paciente y la posibilidad de influir sobre él, asi como por la
importancia de una dispensacién adecuada de los farmacos en esta patologfa.

e En general hemos encontrado que existe una buena informacién global de la enfermedad por
este colectivo. Consideran que es una enfermedad grave pero erréneamente creen que no se
puede curar. Esto es importante ya que es un colectivo a quien se consulta asiduamente.

e En general no creen que todos los antiepilépticos sean equivalentes y la mayoria dispensa
el medicamento de la receta (de marca o genérico). Pero un alto porcentaje ofreceria un
antiepiléptico alternativo en caso de no disponer del de la receta. Este punto requiere una
valoracion adecuada, ya que el cambio de un medicamento por otro puede tener implicaciones
clinicas (por posible aumento de la toxicidad o por menor eficacia). La legislacién espafiola
actual 1213 permite sustituir en determinadas circunstancias una marca por un
genérico del mismo principio activo asi como genéricos del mismo principio activo
(con algunas excepciones como carbamacepina y fenitoina por su estrecho margen
terapéutico) (ver anexo 11). Sin embargo es el médico quien conoce las caracteristicas del
paciente y debe ser consultado previamente al cambio.
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® Meédicos de empresa

Hemos detectado una cierta falta de informacion en este colectivo, de importancia por su repercusion
en el terreno laboral de los pacientes en activo.

e Un 50% estd poco o nada informado sobre la epilepsia y se siente insatisfecho con sus
conocimientos, lo que contrasta con el hecho de que un 75% de los encuestados ha tenido
trabajadores con epilepsia.

e Aunque se reconoce que ciertas actividades y puestos de trabajo incrementan el riesgo de
accidentes laborales para el paciente o para terceros, hay un bajo porcentaje de médicos
partidarios de declarar la enfermedad.

¢ Una alta proporcion de médicos que opinan que la epilepsia limita la obtencion de empleo o la
renovacion de contratos laborales. Sin embargo, consideran positiva la influencia del resto de
trabajadores en la integracion del paciente en la empresa.

e A pesar de la importancia que puede tener este tema en el &mbito laboral, llama la atencion el
frecuente desconocimiento sobre la normativa de conduccion para el paciente epiléptico.

@ Pediatras

e Teniendo en cuenta que se trata de una enfermedad predominante en edad infantil, hemos
encontrado una alta proporcion de pediatras que se consideran poco informados. Aunque lo
reconocido en la encuesta podria estar infraestimado, teniendo en cuenta algunas respuestas
que reflejan mayor desinformacion:

o Respuestas sobre cémo actuar ante una crisis.
o (Creencia errénea de que la mortalidad infantil no es mayor que la de adultos.

o (Creencia de que en todos los casos el pronéstico es favorable.

e | a creencia incorrecta de que el diagndstico es facil, puede reflejar que se estén produciendo
falsos diagnésticos.

e Contrasta con el reconocimiento de falta de informacion la alta proporcion de pediatras que se
consideran con formacién para iniciar tratamiento antiepiléptico.

e Por otro lado, un alto porcentaje considera su papel principal en el manejo de la epilepsia, lo que
también contrasta con la baja proporcion observada entre médicos de AP.

@ Consideraciones generales

Los neur6logos y neuropediatras son los mas informados y se sienten mas comodos con el manejo del
paciente epiléptico (Figura 31). Son los que més valoran el impacto en dreas de la vida. El resto se sienten
poco informados sobre epilepsia y tamhbién insatisfechos sobre sus conocimientos. Especialmente
los psiquiatras y los médicos de atencién primaria. Hay que resaltar la poca informacion de los
psiquiatras, cuando es una enfermedad con mucha relacién con el paciente epiléptico, especialmente
por la comorhilidad.
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/F/'gura 31.- Proporcion de profesionales que se considera muy o bastante formado y muy o bastante\
satisfecho con sus conocimientos.

® Muy o bastante informado & Muy o bastante satisfecho con sus conocimientos

Neurdlogos
Neuropadiatras
Pediatras

M. Empresa
Farmacéuticos
Psiquiatras
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A pesar de considerarse bien informados, casi un 10% de los neurélogos piensa que el rol de la
especialidad es secundario. Figura 32.

~

/F/'gura 32.- Consideracion del rol de su especialidad en la epilepsia.
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Son llamativas las diferencias entre los encuestados sobre el &mbito médico vy la especialidad que
consideran mejor para el diagnéstico y seguimiento de los pacientes. Figuras 33y 34.
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Figura 33.- Especialidades preferidas para el diagnéstico del paciente por los distintos profesionales.
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Figura 34.- Ambito preferido para el diagndstico del paciente por los distintos profesionales.
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Salvo los médicos de empresa, la mayorfa de los colectivos opinan que la epilepsia supone un impacto en
areas de la vida en todos los niveles. Es importante, en general, la dificultad en el rendimiento académico,
en la vida laboral y en las relaciones sociales y familiares de los pacientes. Que los médicos de empresa
se decanten por la no declaracién de la enfermedad puede ser reflejo del conocimiento del impacto laboral
y estigmatizacion social de la enfermedad. La carga social de la enfermedad no se limita al efecto de las
convulsiones en si mismas, sino que incluye la presencia de comorbilidades v los efectos del tratamiento
antiepiléptico, afectando la inclusion social del paciente™ y condicionando su acceso al mundo laboral™.

Destaca que tanto los neurélogos como los neuropediatras (responsables mayoritariamente del
diagndstico y seguimiento de los pacientes epilépticos), consideran la mejoria de la calidad de vida
como principal objetivo a conseguir con los pacientes.
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Para los médicos lo mas dificil es conseguir el cumplimiento del tratamiento, mientras que los
pacientes aseguran tener un buen cumplimiento. En general, estan de acuerdo en que el cambio
de medicamento de marca a genérico o de un genérico a otros modifica el control de las crisis.
Hay un buen conocimiento, por lo general, del concepto de epilepsia farmaco-resistente, asi como
de su prevalencia.

Destaca el poco conocimiento de la normativa de conduccion en general.

7. RECOMENDACIONES

Ante estos resultados, se considera importante promover campafias de divulgacion dirigidas a la
poblacion general y organizar cursos de formacion a los profesionales involucrados en esta enfermedad,
a través de asociaciones profesionales, colegios y administracién piblica. La SEN considera importante
establecer relaciones con los medios de comunicacion para que den informacion precisa y veraz.

Los objetivos de dichas actividades deben incluir:

- En la poblacion general

e Desmitificar la epilepsia y corregir conceptos erréneos sobre ella:

o Trasmitir que la epilepsia es una enfermedad curable, en especial con el tratamiento
quirdrgico.

© Racionalizar el uso de los videojuegos por los nifios epilépticos.

e Cambiar el sentimiento de miedo que produce en la mayoria de las personas por otro término
como el respeto, respaldado por un mayor conocimiento de la enfermedad.

- En los pacientes

e |nsistiren el buen cumplimiento del tratamiento como punto basico para el control de la epilepsia.
Informar sobre la importancia de no utilizar formas farmacéuticas distintas a las recetadas.

e Ensefiar a diferenciar efectos adversos de la medicacion y sintomas por enfermedades
frecuentemente asociadas a epilepsia y que tienen tratamientos especificos.

e Incrementar la informacion sobre los riesgos del embarazo y fArmacos antiepilépticos.
- Entre los profesionales sanitarios

e Corregir el desconocimiento de los profesionales méas desinformados, como médicos de
atencion primaria y psiquiatras. Aumentar la informacion de los pediatras, que juegan un papel
importante en esta enfermedad.

¢ [nformar sobre la forma correcta de actuacién ante una crisis.
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o Corregir el concepto de dar una medicacion después de una crisis convulsiva. Este
comportamiento se debe aplicar s6lo en caso de serie de crisis o status epilepticus.

o Insistir en que no hay que introducir nada en la boca, ya que pueden dafarse piezas
dentales del paciente, provocar el vomito o dificultar la respiracion.

o No se debe sujetar a un paciente que realiza una crisis sino sélo evitar que se dafie.

e Informar e insistir en la importancia de no intercambiar las formas farmacéuticas en la
epilepsia, tal y como se recoge en el Informe de la Sociedad Espafiola de Neurologfa sobre la no
intercambiabilidad de formas farmacéuticas en la epilepsia, a los farmacéuticos'®.

e Mayor informacion sobre la normativa que regula la conduccion en el paciente epiléptico
(anexo 10)°.

- A nivel global

e Promover campafas nacionales de informacién y concienciacion en todos los sectores, con el
objetivo de que la atencion de una crisis epiléptica forme parte de la cultura general de primeros
auxilios.

e Concienciar a la sociedad/empresa/administracion sobre el impacto de la enfermedad en el
trabajo. Es importante un buen conocimiento de la enfermedad epiléptica por parte del médico
de empresa para mejorar las condiciones de adaptacion y seguridad en el puesto de trabajo.

e nformar sobre la normativa que regula la conduccion en el paciente epiléptico (anexo 10).
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8. RESPUESTAS DE LAS CONSEJERIAS DE SANIDAD DE LAS
COMUNIDADES AUTONOMAS

8.1. Recursos y organizacion con que se aborda la epilepsia desde
las CCAA

Las Consejerfas de Sanidad encuestadas no cuentan con una estrategia o plan de actuacién especifico
para abordar de forma integral la epilepsia. Desde Castilla y Leén se sefiala que la elaboracion de
planes y estrategias integrales para abordar alguna enfermedad responde a criterios de priorizacion
basados en los datos existentes de prevalencia.

De acuerdo a lo manifestado por varias CCAA, la atencién de la epilepsia suele contemplarse desde
planes integrales de &reas sanitarias mas amplias. Es el caso del Plan Integral de Enfermedades
Cronicas en Andalucia, la Estrategia Gallega de Atencién Integral a la Cronicidad (que se encuentra
en periodo de elaboracion), el Plan Estratégico de Neurologia 2011-2015 de la Comunidad de Madrid,
o el documento provisional de atencién integral a las enfermedades neuroldgicas que pueden causar
discapacidad, del Departamento de Salud de la Generalitat de Catalufia. Estos dos Gltimos cuentan
con un capftulo especifico para la atencién a pacientes con epilepsia.

El Plan Estratégico de Neurologia 2011-2015 de la Comunidad de Madrid ha sido elaborado por
especialistas en neurologia, mientras que el documento provisional del Departamento de Salud de
Catalufa esta previsto que sea elevado a consenso de expertos previamente a su publicacion.

Los correspondientes Servicios de Salud, Gerencias Regionales de Salud o Direcciones Generales de
Asistencia Sanitaria de cada Comunidad Auténoma son las instituciones que dan apoyo a la atencion
asistencial y clinica de los pacientes con epilepsia. Desde ellas, se planifica y coordina la actuacion de
las distintas Gerencias y servicios sanitarios implicados.

Dicha asistencia se lleva a cabo desde el nivel de atencion primaria al nivel de atencién especializada. En este
sentido, desde la Comunidad de Madrid se destaca el papel fundamental que desempefian los especialistas
de neurologia que en las consultas monograficas de epilepsia atienden esta patologfa, al tiempo que se valora
la importante colaboracion de los médicos de atencion primaria de los Centros de Salud.

No obstante, de acuerdo a la informacién facilitada desde las distintas Consejerfas de Sanidad, el
protagonismo en términos de diagndéstico, tratamiento y seguimiento de los pacientes se
concentra fundamentalmente en la red de hospitales, a través de sus consultas externas, los
servicios de neurologia y las unidades especificas de atencion a este tipo de enfermedades.

Precisamente, desde algunas Consejerias se hace referencia a la existencia de unidades especificas o equipos
multidepartamentales a los que se derivan aquellos pacientes que requieren de una atencion mas especializada.

Es el caso de la Unidad de Epilepsia del Hospital de Son Espases en Baleares, a la que se remiten
aquellos casos sintomaticos o con epilepsia refractaria, para plantear tratamiento neuroquir(irgico o
cuando se requiere videomonitorizacion prolongada. En esta Comunidad también se dispone de una
Unidad de Neurologfa con dedicacion especial a la epilepsia en el Hospital Son Llatzer.

Desde la Comunidad Valenciana se destaca la existencia de tres centros hospitalarios que cuentan
con unidades especificas de epilepsia, uno de estos centros, el Hospital Universitario y Politécnico La
Fe, es ademas una unidad de referencia del Sistema Nacional de Salud.
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En Galicia existe una unidad interdisciplinar de epilepsia que acttia como centro de referencia para toda
Galicia. Se trata del Complexo Hospitalario Universitario de Santiago, uno de los 6 Centros, Servicios y
Unidades de Referencia (CSUR) que existen en Espafia para el abordaje de la epilepsia refractaria.

En Andalucia existen equipos de trabajo en epilepsia dentro de las Unidades de Gestién Clinica
(UGC), con dos iniciativas concretas, las del Hospital Universitario Virgen del Rocio (Sevilla) y el
Hospital Universitario Virgen de las Nieves (Granada). Por otra parte, desde la Comunidad Andaluza
se sefiala que se esta valorando la posibilidad de estructurar un proceso de atencion especifico en
coordinacién con asociaciones de pacientes.

En Canarias se menciona la existencia de una unidad especifica de atencién de la epilepsia, en el
Hospital Universitario de Canarias.

En la Region de Murcia se sefiala la existencia de una unidad de epilepsia en el Hospital Universitario
Virgen de la Arrixaca.

En el Pais Vasco la unidad de referencia en epilepsia para toda la Comunidad se encuadra en el
Servicio de Neurologia del Hospital de Cruces (Barakaldo).

En Castilla y Leon, el Hospital Clinico Universitario de Valladolid dispone de una consulta especifica
de atencion a la epilepsia, desde la cual se atienden consultas procedentes de otros hospitales.

En la Comunidad de Madrid existen consultas monogréaficas de epilepsia, dependientes de los
servicios de neurologfa, en 15 hospitales del Servicio Madrilefio de Salud. Ademas, en esta Comunidad,
el Hospital Universitario La Paz y el Hospital Universitario La Princesa han sido designados como
CSUR del Sistema Nacional de Salud para epilepsia refractaria. Por otra parte, el Hospital del Nifio
Jesus cuenta con una unidad monogréfica de epilepsia infantil, de caracter multidisciplinar, en la que
participan especialistas en neurologia, neurofisiologia y neurocirugia, y en la que se reciben pacientes
del resto de Comunidades Auténomas.

En Cataluiia existen 2 unidades especificas interdisciplinarias para la epilepsia en el Hospital Clinico
y Provincial de Barcelona y en el Hospital Sant Pau.

Desde Castilla La Mancha, se indica la existencia de tres consultas monogréaficas sobre epilepsia,
situadas en el Hospital Mancha Centro, el Hospital Virgen de la Salud de Toledo y el Complejo
Hospitalario Universitario de Albacete.

La atencion a la epilepsia estd integrada en dareas clinicas mas globales (neurologia), y en ese
sentido, en general, no hay dotaciones presupuestarias especificas que no sean las que repercuten
directamente en las consultas monograficas o unidades especificas de atencion a la epilepsia.

Desde diversas Comunidades Auténomas se sefiala que, al igual que ocurre en relacién a otras
enfermedades, los recursos humanos y las dotaciones presupuestarias son comunes al servicio de
salud y no estan establecidos por enfermedad.

Los recursos humanos disponibles para abordar la epilepsia son los neurdlogos, neurofisiélogos y
neuropsicélogos que trabajan en los distintos servicios del Sistema Nacional de Salud; asi como el
personal sanitario propio de los centros de Atencién Primaria, Centros de Especialidades o atencién
especializada a los que puedan acudir los pacientes de epilepsia.
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8.2. Papel de la administracién para facilitar la calaboracién entre
los profesionales e instituciones sanitarias implicadas en el
diagnostico y tratamiento de la epilepsia.

Como se recuerda desde Aragén, la Administracién como garante de la asistencia sanitaria de la
poblacion tiene la obligacién de dotar a las instituciones y a los profesionales de la salud de los
medios técnicos y humanos para el desarrollo de su funcion.

Dicho esto, desde la mayoria de las Consejerias de Sanidad se apunta que no existe un protocolo
especifico para dinamizar |a colaboracion profesional e institucional en el caso de la epilepsia.

La articulacién y colaboracion se establece basicamente a través de los cauces institucionales
habituales para las relaciones y comunicaciones entre responsables administrativos o gestores con
los distintos servicios clinicos, o las relaciones de los distintos servicios sanitarios entre si.

En este sentido, se sefiala que la administracion debe disponer y estructurar los recursos, de
forma que se garantice la coordinacion de las distintas unidades y areas sanitarias que
correspondan, garantizando la continuidad asistencial desde el diagnostico y a lo largo del
seguimiento que deba realizar el paciente durante su vida.

Este principio de colaboracién se potencia en aquellas Comunidades en las que existen unidades
especificas de epilepsia. Asi, en Baleares, la Consejeria de Sanidad y el Servicio de Salud
apoyan y facilitan que desde el hospital de referencia se realicen mensualmente sesiones
conjuntas de trabajo en las que participan todos los hospitales pablicos de la Comunidad.

Del mismo modo, en Castilla La Mancha se favorece la aplicacién de la mejor evidencia clinica a
través de la elaboracién de protocolos de actuacion y la colaboracién e intercambio entre distintos
profesionales de los servicios de neurologia con otros servicios y unidades hospitalarias.

En Canarias, que cuenta con una unidad especifica para la epilepsia, se desarrollan de
manera periddica contactos con la Sociedad Canaria de Neurologia (SOCANE).

En Galicia, el SERGAS ha facilitado e impulsado las iniciativas que en los centros de su dependencia
han ido encaminados a dar una atencion integral e integrada a los pacientes con epilepsia. Esta labor
esta orientada también a facilitar los recursos necesarios para poder dotar a los centros de esta
Comunidad Auténoma de la tecnologia y competencia necesaria para asumir la atencién integral
de los pacientes de la region. Por otra parte, desde esta Comunidad se sefiala que sus recursos de
referencia y su experiencia estan a disposicion de otras CCAA que no dispongan de ellos.

Al mismo tiempo, se ha potenciado la red de atencién de tal manera que las referencias garanticen
el acceso de los ciudadanos a los mejores servicios en funcién de su propia necesidad, y no de su
lugar de residencia.

En aquellas Comunidades en las que la atencion de la epilepsia se aborda desde planes integrales
de 4reas sanitarias mas amplias?, desde dichos planes se establece la continuidad asistencial, las
direcciones de actuacion y los procedimientos de comunicacion entre los distintos profesionales.

@ Como en los casos del Plan Integral de Enfermedades Crénicas en Andalucia, el Plan Estratégico de Neurologia 2011-2015 de la
Comunidad de Madrid, o el Plan de Prevencién y Atencién a la Cronicidad en Catalufia.
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Asi, desde el Plan Integral de Enfermedades Crdnicas en Andalucia, se establecen dos direcciones
de trabajo orientadas a la mejora de la calidad asistencial desde la coordinacién de los agentes que
intervienen en la atencion a la Epilepsia. Por una parte, se plantea la coordinacion entre las Unidades
de Gestion Clinica y las Unidades de Salud Mental. Por otra parte, la cooperacion entre la Consejeria,
la Asociacion Andaluza de Epilepsia (APICE) y la estrategia “Al Lado™? para facilitar la atencién clinica
y la gestion de la enfermedad.

En el caso de Cataluiia, desde el Plan de Prevencion y Atencion a la Cronicidad se prevé la
continuidad asistencial desde el diagnéstico de la enfermedad hasta la etapa final de vida.

Desde Madrid, se recuerda que en la Administracion Publica los profesionales de la salud forman
parte de la institucion, de manera que su colaboracién se considera incuestionable. Y de igual modo
se afirma que la Administracién juega un papel facilitador y organizador de la asistencia sanitaria, en
colaboracion con los especialistas.

Pero al margen de este planteamiento genérico, el Plan Estratégico de Neurologia vigente en la
Comunidad de Madrid contempla, como ya se ha sefialado, un Plan especifico para la atencion de
pacientes con epilepsia.

De acuerdo a este Plan Estratégico de Neurologia, los profesionales de los 15 hospitales en los que
existen consultas monograficas de epilepsia en la Comunidad de Madrid, estén totalmente implicados
en el diagndstico y tratamiento de la epilepsia. En el resto de hospitales, son los especialistas en
Neurologia los responsables de la colaboracion con unidades de otros hospitales, especialmente
si se trata de formas complejas de la enfermedad o de situaciones refractarias al tratamiento. En
cualquier caso, desde la Comunidad de Madrid se hace énfasis en que la colaboracion entre neurdlogo,
neurofisiélogo, neurocirujano y especialistas en diagnéstico por imagen tanto de radiologia como de
medicina nuclear y radiofisicos hospitalarios es clave para la atencion integral del paciente con esta
patologfa neuroldgica especifica.

8.3. La administracion como agente favorecedor del conocimiento
cientifico de la epilepsia.

En general, la mayoria de las CCAA manifiestan tener un papel activo en la labor de favorecer el
conocimiento cientifico en materia de salud, a través del intercambio de experiencias entre
profesionales, la promocién de acciones orientadas a financiar la investigacion y el contacto o
interlocucién con otras entidades.

Como se destaca desde Aragon, existen drganos en la administracion que tienen como
mision el fomento de la investigacion y la formacion en todos los ambitos de la Salud.
Se seiiala igualmente que entre los objetivos de la Administracion sanitaria se contempla la
colaboracion con asociaciones de pacientes y con entidades publicas o privadas que tengan
como objetivo la mejora de la salud de la poblacién.

b Estrategia desarrollada por la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, para la atencién a los problemas graves de salud continuados
en el tiempo, que comprometen el proyecto vital de la persona afectada y su familia (entorno proximo) en distintos grados y drdenes de
la vida cotidiana.
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Igualmente, desde Madrid se destaca el papel de la administracion en la labor de mejorar el
conocimiento en areas de salud, a través de la organizacion de cursos de formacién continuada,
jornadas, congresos, convenios de colaboracion con otras entidades y la promocién de acciones para
la financiacion de la investigacién mediante becas y colaboraciones con la industria farmacéutica.

Del mismo modo, en Galicia se destaca que la existencia en su Comunidad de una unidad
interdisciplinar, ha permitido impulsar el intercambio de experiencias, la relacion enredy el intercambio
de conocimientos, favoreciendo de este modo las tareas de investigacién y docencia en esta area
especifica.

No obstante, se detecta que en alguna medida las iniciativas concretas de actuacion son externas a
las Administraciones autonémicas y que la misién de estas se centra en ofrecer un marco desde el que
puedan llevarse a cabo las propuestas de otras instituciones, asociaciones o investigadores.

Ejemplo de ésto, es el apoyo que se brinda a las iniciativas de intercambio que surgen de las Sociedades
Cientificas, o la convocatoria anual de becas para proyectos de investigacion a la que pueden concurrir
los grupos de investigadores o instituciones que estén interesadas.

De acuerdo a lo planteado hasta el momento, es indudable que las Administraciones autonomicas
ofrecen un marco excepcional para avanzar en el conocimiento en materia de salud, pero en general
no adoptan un papel protagonista en la definicion de las enfermedades sobre las que trabajar.

Si bien, desde algunas Comunidades se sefiala que se priorizan lineas de investigacion y colaboracion en
algunas areas como la neurologia, sélo desde Andalucia, Castilla La Mancha, Cataluiia, Valencia y
Murcia se hace mencion especifica a actuaciones relativas a la epilepsia.

En Castilla La Mancha se ha fomentado la formacién de profesionales de Atencién Primaria en el
manejo de pacientes con epilepsia, en un curso promovido por el Servicio Regional de Salud (SESCAM),
e impartido por profesionales del Servicio de Neurologfa del Hospital Virgen de la Salud de Toledo. En
esa linea, durante 2011 se han llevado a cabo unas Jornadas sobre epilepsia en el Hospital General
de Tomelloso (Ciudad Real). Desde instituciones como la Fundacién para la Investigacion Sanitaria en
Castilla La Mancha (FISCAM) y algunos hospitales de esta Comunidad se ha participado en diversos
proyectos de investigacion, publicaciones, conferencias nacionales e internacionales, presentaciones
en congresos y tesis doctorales relacionadas con la epilepsia.

En la Comunidad Valenciana, que cuenta con tres hospitales con unidades especificas de epilepsia,
la Conselleria de Sanidad fomenta la participacién de forma activa de los profesionales en todos
aquellos congresos, grupos de trabajo y reuniones que sobre este tema se realizan, proporciona
ayuda econémica a estos eventos y colabora con las Universidades Valencianas y con las Sociedades
Valenciana y Espafiola de Neurologia en el progreso cientifico relacionado con esta enfermedad.

En la Regién de Murcia, dentro del Plan Regional de Formacién Continuada Sanitaria 2012, se ha
incluido una actividad de formacidn de actualizacién en neurologia para médicos de familia que incluye
el abordaje actual de la epilepsia. Igualmente, dentro del Plan Regional de Investigacion hay grupos en
diversas areas entre las que se encuentra la epilepsia.

En Andalucia se encuentra en marcha una iniciativa para la mejora de la calidad en la asistencia con
protocolos de actuacion en crisis epilépticas.
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Desde otras Comunidades se hace mencién a la convocatoria anual de subvenciones destinadas a
Asociaciones de Pacientes y entidades sin animo de lucro que quieran realizar acciones relacionadas
con sus intereses y habitualmente dirigidas a patologfas concretas.

Mas concreta es la declaracion de intenciones planteada desde Aragon, en la que se sefiala que siendo
la epilepsia una enfermedad sobre la que existe un gran desconocimiento por parte de la poblacion en
general y que puede dar lugar a conflictos de integracion social y laboral para quienes la padecen, la
Administracién apoyard todas las iniciativas publicas o privadas que tengan como objetivo, la divulgacién
y conocimiento de estos problemas para la integracion total de los pacientes.

8.4. Papel de la administracion en la comprension social de la
enfermedad y la integracién del paciente.

A la vista de las respuestas obtenidas de las distintas Consejerfas de Sanidad, las iniciativas
autonémicas en este dmbito de actuacion se muestran bastante dispares.

Desde las Islas Baleares se sefiala que éste es su punto mas débil. Se reconoce la infrautilizacion que
se estd haciendo de los medios de comunicacion y de su potencial en la labor de divulgacion de la
enfermedad de cara al conjunto de la sociedad. Y en lo que respecta a los pacientes, se considera que
estos solo tienen acceso a un conocimiento desvirtuado de la patologia desde los recursos de la red
mediatizados por la industria farmacéutica o foros generalistas.

Desde otras Consejerfas, como Castilla La Mancha, Canarias, Navarra o Pais Vasco se sefiala la falta
de mecanismos especificos y campafias institucionales orientadas a facilitar el conocimiento de la
enfermedad y la integracién de los pacientes con epilepsia.

Sinembargo, las experiencias referidas desde algunas Comunidades, y que se detallan a continuacian,
constituyen una importante referencia que puede contribuir a marcar lineas concretas por las que
avanzar en esta funcion de la Administracion, en la que la colaboracién de los propios pacientes
adquiere un papel fundamental.

Desde el marco de cooperacion con asociaciones de pacientes, en Andalucia se trabaja en la
difusion de normas de atencidn y actuacion ante una crisis epiléptica a centros de Atencion
Primaria, centros educativos y a la poblacion en general. Su estrategia de informacion
y actuacion tiene en cuenta tanto la evolucion clinica como la gestion cotidiana de la
enfermedad como forma de recuperar el sentido de la vida y la integracion de los pacientes.

La colaboracion de las asociaciones de pacientes también esta presente de forma activa en la labor
realizada desde la Conselleria de Sanitat de la Generalitat de Valencia. Asociaciones y
Administracion colaboran estrechamente en la realizacion de jornadas informativas y de
divulgacion de la enfermedad, que contribuyan a conocerla, asumirla y lograr una absoluta
integracion en la sociedad.

En el caso de Galicia, la Escola Galega de Sautde para Cidadans, a través de sus talleres formativos
orientados a pacientes y a asociaciones de pacientes trabaja constantemente en mejorar la informacion
y la formacidn de los pacientes y de la sociedad en general acerca de la epilepsia.

52



Por otra parte, el Consello Asesor de Pacientes, 6rgano de asesoramiento de la Conselleria de Sanidade
y del SERGAS, constituye el cauce a través del cual se establece una via de interrelacion directa para
la mejora del sistema sanitario piblico de Galicia. Desde este 6rgano, se fomenta la implicacién vy
participacion de las asociaciones de pacientes, entre las que se encuentran la asociacién de pacientes
con epilepsia (Unién Galega de Epilepsia). En este objetivo de implicacién, se integra el proyecto de
incorporar la epilepsia al programa paciente experto 2.0.

En Murcia, la Comunidad ha establecido convenios de colaboracion con la asociacion de
pacientes con epilepsia y ha desarrollado mecanismos de sensibilizacion de colectivos
sanitarios, empresas, sindicatos y medios de comunicacion. lgualmente, se han llevado a
cabo actuaciones en colaboracion con las instituciones educativas de la region, como el
Programa de Educacion para la Salud en la Escuela.

Desde 2011, en Castilla y Ledn se cuenta con el Aula de Pacientes de la Consejeria de Sanidad,
destinada a difundir informacion y conocimientos a grupos de pacientes y a la sociedad en general. El
Aula de Pacientes es una herramienta dindmica, que tiene su origen en el lll Plan de Salud y pretende
adaptarse a las necesidades y demandas de pacientes y asociaciones e ir incluyendo herramientas
y materiales que resulten de interés para todos. En este sentido, esta previsto iniciar una ronda de
contactos con diferentes asociaciones de pacientes para establecer un marco de colaboracién que
tenga visibilidad en este Aula.

El Servicio Madrilefio de Salud ha colaborado en facilitar la comprension de la enfermedad
y su aceptacion para la integracion social del enfermo con acciones concretas como
la celebracion de jornadas de actualizacion en el manejo y tratamiento de las crisis
convulsivas en Urgencias, actividad impartida por neurélogos y expertos en la materia y que cuenta
con la participacion de pacientes.

Desde la Consejeria de Madrid se sefiala su preocupacion por actualizar y homogeneizar la asistencia
sanitaria prestada a los pacientes afectados por epilepsia, de manera que redunde en una mejora de
su seguridad, su confianza y su calidad de vida. En esa linea se trabaja en acciones para el incremento
de la formacién y el conocimiento de los profesionales sanitarios del Servicio Madrilefio de Salud en
el manejo adecuado de las crisis convulsivas en urgencias desde un punto de vista multidisciplinar, en
el que participan médicos de familia, especialistas y pacientes.

El Departamento de Salud de la Generalitat de Catalufia se implica, como autoridad sanitaria para
favorecer el conocimiento de la enfermedad, mediante su Unidad especifica de Investigacion, la
Agencia de Informacidn, Evaluacién y Calidad en Salud (AIAQS) y la Sociedad de Neurologia Catalana.
En particular desde este Departamento de Salud se ha puesto en marcha el portal Canal Salut, una
herramienta especifica de informacion y consulta permanente, que persigue el objetivo de que la
ciudadania se implique y corresponsabilice en salud. Los contenidos del portal estan basados en la
evidencia cientifica y son avalados por el Departamento de Salud. Incorpora el conocimiento v Ia
experiencia del sistema de salud catalan y esta abierto a la participacion de todas las personas y
colectivos que lo integran.

Por otra parte, desde el Plan Director Sociosanitario (PDSS) de Catalufia se llevan a cabo programas

especificos de formacion a los profesionales del ambito socio sanitario, que incluye formacién en
enfermedades neurolégicas.
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8.5. Papel de la administracion en la formacién del personal docente
para aumentar el conocimiento de la epilepsia y la forma de
actuacion ante una crisis.

La informacidn transmitida desde las Consejerias de Sanidad de las distintas CCAA, y lafalta
de respuesta en relacion a este aspecto desde algunas de ellas, pone de manifiesto que el
papel de la Administracion para la formacion del personal docente de centros educativos
sobre la enfermedad y las formas de actuacion ante una crisis epiléptica, constituye uno de
los ambitos de actuacion en los que es necesario mayor desarrollo.

De las trece Consejerias que han colaborado respondiendo al cuestionario enviado, siete no responden
a esta cuestion o no les consta la existencia de protocolos de actuacion en relacion a la epilepsia. Por
el contrario, desde las otras seis Consejerfas se llevan a cabo algunas actuaciones que pueden servir
de referencia a partir de la cual profundizar en modelos de colaboracion, identificar oportunidades de
accion o poner de manifiesto elementos de mejora y necesidades de concienciacion en determinados
agentes e instituciones.

En Andalucia, ademéas de la cooperacién con asociaciones de pacientes en la difusién de normas
de atencion y actuacién ante una crisis epiléptica a centros educativos, existe una intervencion
permanente a través de los Equipos de Orientacion Educativa (EQE), de forma que existe un protocolo
de actuacion disefiado especificamente para el &mbito educativo. No obstante, su implantacién no es
homogénea, ya que no es obligatorio y depende del interés de los centros.

En Galicia, el SERGAS ha incorporado la epilepsia como una de las patologias que
forman parte del programa Alerta Escolar, por el que el 061y la Conselleria de Educacion
colaboran para conseguir una mejor atencion inmediata a los nifios escolarizados que
tienen una patologia crénica (en este caso la epilepsia) y que en cualquier momento
puedan desarrollar una crisis. Con el conocimiento explicito a través de la historia clinica
electronica y de los nifios escolarizados con esta dolencia, en los casos donde se presente un
evento, el 061 actda especificamente, movilizando los recursos necesarios y prestando el apoyo
necesario al profesorado de los centros.

En Murcia, la Comunidad Ileva a cabo actuaciones generales de promocion y educacion para la salud
en colaboracion con las instituciones educativas de la regién, como el Programa de Educacion para
la Salud o la Red de Experiencias de Educacién para la Salud en la Escuela de la Regién de Murcia.
De manera mas especifica, la Consejeria de Educacion, Formacién y Empleo de la Regién de Murcia
dispone de un “Protocolo de actuacion ante situaciones que impliquen alteracion del estado de
salud del alumnado en centros educativos no universitarios” que recomienda al personal docente las
actuaciones a seguir ante un problema de salud del alumnado y que recoge la actuacion a seguir ante
un cuadro convulsivo.

Desde Castilla La Mancha, se sefiala que suelen existir en los centros docentes normas internas de
actuacion en casos de alumnos con epilepsia, pero no como protocolos establecidos; y se apunta que,
en todo caso, los centros conocen la posibilidad de recurrir al Servicio de Atencién de Urgencias de
Castilla-La Mancha 112, donde se dan instrucciones de actuacion por los médicos coordinadores,
hasta que llega la ayuda.
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En Castilla y Ledn, existe una Comisién Técnica para la coordinacién de actividades de promocién
y proteccion de la salud en los centros educativos no universitarios de la region, integrada por las
Consejerias de Sanidad y Educacion. Entre las lineas de actuacion de esta Comision se encuentra
la provision de recursos para el profesorado, en lo relativo a la formacion, la prevencion de habitos
perjudiciales para la salud y la resolucion de dificultades relacionadas con el d&mbito sanitario que
se pudieran producir en los centros (primeros auxilios y patologias frecuentes basicamente). En ese
marco, se han elaborado los “Protocolos de Actuacion ante Urgencias Sanitarias”, disponibles en
la web del Portal de Educacion de la Consejeria de Educacion, pero que también se han distribuido
en todos los centros educativos. El objetivo de esta accion, es que los centros dispusieran de un
documento de consulta ante contingencias sanitarias que puedan requerir una actuacion inmediata.
Este protocolo dedica un apartado a convulsiones, en el que se indica que no todos los alumnos que
convulsionan son epilépticos.

En linea con esta actuacion, durante el curso 2010-2011 se dio publicidad, a través del Portal
Educativo de la Junta de Castilla y Leon, a la campaiia “Conocer la Epilepsia nos hace
iguales” de la Sociedad Espaiiola de Neurologia.

Por Ultimo, desde el Departamento de Sanidad de la Generalitat de Catalunya, se sefiala que no
se tienen competencias sobre la formacion del personal docente, pero desde diversas unidades
del Departamento de Salud y del servicio Catalan de Salud de la Generalitat de Catalufia se estéa
trabajando sobre un documento que sirva de marco de trabajo conjunto mediante el cual, se formaria
y sensibilizarfa en enfermedades neuroldgicas complejas a los docentes de escuelas de educacion
especial que tienen alumnos con necesidades de salud complejas en el horario escolar.

8.6. Papel de la administracion en la mejora de la calidad de vida de
los pacientes epilépticos.

La respuesta obtenida por parte de las Consejerias de Sanidad respecto a la descripcién de su papel en
la mejora de calidad de vida de los pacientes con epilepsia ha sido bastante reducida y, en cualquier
caso, apunta un escaso nivel de definicion y desarrollo de las competencias de la administracion
sanitaria publica en relacion a este aspecto de la atencidn a los pacientes.

Desde Aragén, Navarra y la Comunidad Valenciana no se aporta informacién respecto a esta
cuestion, mientras que desde Canarias se afirma que no existen protocolos especificos de actuacion
para intervenir sobre la calidad de vida de los pacientes epilépticos, y desde Castilla La Mancha se
sefiala que no se realiza un apoyo especifico en este sentido sino que se aborda la enfermedad de
manera global.

En una linea similar se responde desde Murcia indicando que no se estan realizando acciones
especificas para los pacientes con epilepsia. Unicamente se sefiala que habitualmente las personas
con epilepsia que solicitan valoracion del nivel de discapacidad, obtienen una minusvalfa del 33% que
les permite acceder a determinados recursos socio sanitarios.

Por otra parte, su posible labor en favor de la mejora de |a calidad de vida, tiende a concebirse como
una derivada de la labor sanitaria, ligada a la mejora de la formacién del personal sanitario y a la
informacidn al paciente y su entorno, mas que como un area especifica y diferenciada de actuacion.
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En este sentido se pronuncian desde Castilla y Ledn al sefialar que se aporta toda la informacion para
que el paciente o la familia, especialmente en el caso de los menores, dispongan de los conocimientos
necesarios y de las pautas para evitar la aparicion de crisis y mantener estable la situacion.

Como ya se ha apuntado en capitulos anteriores, desde Madrid se trabaja en acciones para el
incremento de la formacion y el conocimiento de los profesionales sanitarios del Servicio Madrilefio
de Salud, con el objetivo de actualizar y homogeneizar la asistencia sanitaria de manera que redunde
en una mejora de la seguridad y calidad de los pacientes afectados por epilepsia.

Pero al margen de esta linea de intervencion desde la formacion del personal sanitario, el Servicio
Madrilefio de Salud también ha desarrollado otras actuaciones para la mejora de la calidad de vida de
los pacientesy sus familias, como son los programa de vacaciones terapéuticas en la Fundacion Instituto
San José, la identificacion y registro de la figura del cuidador en la historia clinica informatizada de
Atencion Primaria o la entrega de la Guia de Informacion al Alta, en los periodos de hospitalizacién,
como documento de apoyo al paciente o cuidadores de éste para garantizar la continuidad de cuidados
una vez producida el alta hospitalaria.

La relevancia otorgada a la formacién de los profesionales sanitarios, como forma de actuar sobre
la calidad de vida de los pacientes, se encuentra también en el planteamiento que se hace desde
Catalufia. En este caso, se argumenta que la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas
de enfermedad neuroldgica forma parte de los principios del modelo sociosanitario asistencial, y que
por lo tanto, una forma de promoverla es desde la formacion a profesionales y la publicacion de guias
de préctica clinica.

Por otra parte, en algunos casos se tiende también a fijar la responsabilidad en este ambito de
actuacion en otras instancias. Desde Baleares se pone énfasis en la importancia que las asociaciones
pueden y deben tener en esta faceta, pero se sefiala la escasa representatividad que estas alcanzan
en las islas, asi como lo limitado de sus recursos. En el Pais Vasco se destaca que las tareas
orientadas a la mejora de la calidad de vida del paciente suelen corresponder al neurélogo
y. en su caso, al asistente social del ayuntamiento al que pertenece el paciente. Finalmente,
desde Catalufia se apunta que es desde otros dmbitos de la Administracién donde se ocupan de la
integracion social y la igualdad de oportunidades.

8.7. Valoracién del impacto que el cambio de medicamentos tiene
sobre la eficacia en el control de las crisis y los efectos
secundarios.

Se ha consultado a las Consejerfas de Sanidad su valoracion sobre el posible impacto que el cambio
de medicamentos de una marca a otra 0 de marca a genérico puede tener sobre el cumplimiento
terapéutico, la eficacia en el control de crisis y la aparicion de efectos secundarios, obteniendo
respuesta sélo en ocho de las trece Consejerias que han colaborado en este proyecto.

En el caso Castilla La Mancha se asegura que hasta el momento no se ha observado que se hayan
producido cambios en ese sentido; mientras que desde Canarias tan sélo se sefiala que no existen
protocolos especificos para la sustitucion de medicamentos antiepilépticos.
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La respuesta que sobre este aspecto se ofrece desde Castilla y Ledn se orienta hacia un planteamiento
administrativo, al referirse a la politica nacional que en materia de prescripcion de medicamentos
se aplica al conjunto de pacientes y enfermedades, sefialando que la Gerencia Regional de Salud
incluye la utilizacion de medicamentos genéricos como una de las estrategias a seguir para conseguir
un uso mads racional de los medicamentos. Se destaca que se trata de una politica que se apoya
desde el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad que, a través de la Direccién General
correspondiente, garantiza la calidad y seguridad de los medicamentos aprobados.

Desde otras comunidades se obtienen respuestas que dan mayor protagonismo al profesional sanitario
y al proceso clinico.

En ese sentido, desde Madrid se destaca que son los especialistas en neurologia y fundamentalmente
los responsables de consultas monograficas de epilepsia, conocedores de la farmacologia,
farmacodinamia, los mejores expertos en el seguimiento y control de la terapéutica aplicada a los
pacientes. Ademas, se resalta la colaboracion en ese sentido con los especialistas de laboratorios
clinicos y el personal de enfermeria en su papel cuidador del paciente, para el control de la medicacion
y apoyar la mejora de la adherencia terapéutica.

Desde Murcia se sefiala que a pesar de tener conocimiento de las indicaciones del Grupo de Epilepsia
de la SEN en el sentido de “no cambio” de la medicacion, se actlia de acuerdo a lo establecido
por la Orden SCO/2874/2007, de 28 de septiembre, por la que se establecen los medicamentos que
constituyen excepciones a la posible sustitucion por el farmacéutico con arreglo al articulo 86.4 de la
Ley 29/2006, de 26 de julio, de garantias y uso racional de los medicamentos y productos sanitarios.
No obstante, se destaca que el Servicio de Farmacia del Servicio Murciano de Salud ha revisado las
prescripciones de marcas de medicamentos antiepilépticos del mes de julio de 2012, verificando que
el 93% de los medicamentos prescritos, de marca, han sido dispensados sin cambios.

Desde Baleares, se sefiala que la Sociedad Espafiola de Neurologia ha establecido un comunicado por
la variabilidad en la concentracion permitida entre genéricos de diferentes marcas. Sin embargo, se
destaca que el papel preponderante que suele tener la farmacia respecto a la eleccion de los genéricos
ha condicionado casos de probable descompensacion por este motivo (crisis o efectos secundarios).
En consecuencia, desde esta Comunidad se recomienda que se modifique la ley para permitir que la
marca del farmaco prescrito, evidentemente genérica o a precio genérico, establecida inicialmente
desde especialidad, atencién primaria, urgencias o farmacia, no se modifique con posterioridad.

En el caso de Galicia, se sefiala que esta Comunidad ha alcanzado un 100% de dispensacion electrénica.
Esta informacion esté facilmente disponible para los facultativos, lo que permite monitorizar el grado
de cumplimiento terapéutico de cada paciente a titulo individual.

Desde Catalufia, se sefiala que el Departamento de Salud se informa sobre el impacto de los

medicamentos, cumplimiento terapéutico, etc., a través de la Agencia d ‘Informacié Avaluacio i
Qualitat en Salud (AIAQS).
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8.8. Colaboracion de las CCAA con las asociaciones de pacientes y
familiares.

De acuerdo a la informacion facilitada desde las distintas Consejerias de Sanidad que han participado
en este proyecto, su colaboracion con las asociaciones de pacientes de epilepsia es muy dispar.

Desde el Pais Vasco no se hace ninguna referencia a este tipo de colaboracion. Desde Canarias se
afirma que en esa Comunidad no hay asociaciones de pacientes. En el caso de Navarra se indica que
no se conoce ninguna colaboracién con asociaciones de pacientes. Desde Baleares tampoco se sefiala
ninguna colaboracion, si bien se enuncia la necesidad de potenciar la representatividad.

Desde otras, como la Valenciana, Castilla y Ledn, Castilla La Mancha, Madrid, Murcia, Galicia
o Andalucia se apunta la existencia de lineas de colaboracién con las asociaciones, orientadas a
favorecer la comprension de la enfermedad por parte de la sociedad y la integracion de los pacientes.

En particular, en la Region de Murcia existe la Asociacion de Epilepsia de la Region de
Murcia (APEMUR) y se han establecido convenios de colaboracion con ella para trabajar en la
sensibilizacion de colectivos sanitarios, empresariales, sindicales y medios de comunicacion.

En Castillay Ledn se destaca que esta previsto establecer un marco de colaboracion y participacion de
las Asociaciones de pacientes/familiares con la Gerencia Regional de Salud, asf como dar presencia a
tal colaboracién en el Aula Pacientes con que cuenta la Consejerfa de Sanidad desde 2011.

Como ejemplo de colaboracién conlas asociaciones, en Castilla La Mancha se menciona la organizacion,
en 2010, de las Il Jornadas Divulgativas sobre Epilepsia, en el Hospital Nuestra Sefiora Del Perpetuo
Socorro de Albacete, organizado por la Asociacion de Afectados de Epilepsia y Familiares (AFEPI) y con
la colaboracién del Servicio Regional de Salud.

Desde la Conselleria de Sanitat de la Generalitat de Valencia se destaca el contacto estrecho y directo
que se mantiene con las asociaciones, a través de reuniones periédicas y la realizacion de visitas a
sus instalaciones, para conocer de cerca la labor diaria que realiza la asociacion. Esta Conselleria
colabora con asociaciones de pacientes en la realizacion de jornadas informativas y de divulgacion de
la enfermedad, asi como cualquier otra actuacion que sea requerida por las mismas.

En Madrid, la Consejeria, ha colaborado con las asociaciones en diversas ediciones de la
celebracion del Dia Nacional de la Epilepsia (24 de Mayo), acompaiiando a la Asociacion
de padres y amigos defensores del Epiléptico (APADE) en la Inauguracion de las Jornadas
“Enfréntate a la epilepsia viviendo" organizadas por dicha Asociacion, apoyando de forma activa
la difusion de informacién sobre jornadas y eventos relacionados con la epilepsia.

En Galicia, la Escola Galega de Saide para Cidadans lleva a cabo talleres formativos
orientados a pacientes y a asociaciones de pacientes, y desde el Consello Asesor de
Pacientes se fomenta la implicacion y participacion de las distintas asociaciones de
pacientes, que en este caso seria Union Galega de Epilepsia.

Desde Andalucia, se afirma que la colaboracion con las asociaciones de pacientes es uno de los ejes
estratégicos para mejorar la calidad de la atencién integral a los afectados de epilepsiay a sus familiares.
En ese sentido, se sefiala que la Ley de Salud Piblica de Andalucia dimensiona una atencion preferente
a la participacion de las asociaciones, no s6lo como satisfaccion de un derecho, si no con la evidencia de
que se trata de un camino a través del que se gana mas salud, a pesar de la enfermedad.
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De forma especifica, en Andalucia, se destacan los avances producidos gracias a
la cooperacion entre servicios sanitarios y asociaciones de pacientes. Fruto de esa
colaboracion es la Guia APICE de Epilepsia para afectados y familiares, la realizacion
de talleres de cooperacion o la elaboracion de Itinerarios de atencidn para utilizacion de
recursos y Ayuda Mutua.

Ademas, como ya se ha se ha sefialado en el capitulo correspondiente al papel de la Administracion
en la comprension social de la enfermedad, desde la Consejeria de Salud de la Junta de
Andalucia, y en cooperacion con asociaciones de pacientes, se trabaja en la difusion de
normas de atencion y actuacion ante una crisis epiléptica a centros de Atencion Primaria,
centros educativos y a la poblacion en general.

Por dltimo, desde varias CCAA se hace referencia a la disponibilidad de programas de subvenciones
plblicas a las que acceden habitualmente las asociaciones de pacientes. Concretamente, desde
Castillay Ledn se destaca que las convocatorias de subvenciones para estas organizaciones facilita el
conocimiento pblico de sus intervenciones y sirve para la difusion de sus objetivos.

Desde Castilla La Mancha se sefiala la concurrencia de estas asociaciones a la “Orden de subvenciones
para entidades y asociaciones sin animo de lucro para el desarrollo de programas y/o servicios en
materia sociosanitaria y de salud mental”, financiada por esta Comunidad.

La Conselleria de Sanitat de la Generalitat Valenciana concede anualmente subvenciones
a los programas de ayuda y autoayuda que presentan las asociaciones de pacientes de
esta patologia, dirigidos a apoyar psicologicamente al enfermo asi como a sus familiares,
mejorando la calidad de vida de los mismos.

En Catalufia, se destaca que durante el afio 2011, el Departamento de Salud concedié subvenciones
a 30 entidades por valor de 280.000€, dirigidos a apoyar el desarrollo de proyectos relacionados con
la salud y calidad de vida y que estuvieran alineados con las prioridades de las politicas sanitarias
de la Generalitat. Esta iniciativa se lleva a cabo anualmente desde el Departamento de Salud, y a la
convocatoria de las subvenciones puablicas optan entidades asociativas de pacientes y familiares que
cumplen los requisitos oportunos, entre ellas la que acogen personas con enfermedades neuroldgicas.
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9. ANEXO0S.

Anexo 1.

Anexo 2.

Anexo 3.

Anexo 4.

Anexo 5.

Anexo 6.

Anexo 7.

Cuestionario de poblacién general
Cuestionario de pacientes
Cuestionario de farmacéuticos
Cuestionario de médicos de empresa
Cuestionario de pediatras

Cuestionario de médicos de atencion primaria
Cuestionario de neurdlogos

Cuestionario de neuropediatras

Cuestionario de psiquiatras

Normativa sobre conduccion de vehiculos en el paciente
epiléptico
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Anexo 1. Cuestionario de poblacion general
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LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA: CUESTIONARIO POBLACION GENERAL

S E N Eﬁgpﬂa
sgE——

SCCHDAD ESPAACLA I
B8 NEURCLOGIA I

Buenos dias/tardes. La empresa estd realizando un estudio sobre la salud de los
ciudadanos. Quisiéramos pedirle su colaboracién contestando brevemente a unas preguntas. Sus
respuestas seran tratadas con la maxima confidencialidad, estando protegidas por el secreto
estadistico.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.

1. ¢Conoce usted o ha oido hablar de la epilepsia?

SOLO A LOS QUE CONOCEN LA EPILEPSIA (dig. 1 en P.1 )

2. ¢Cémo ha adquirido usted conocimiento de lo que es la epilepsia?
Respuesta multiple y espontanea. No mencionar
Padece 18 BNfEPMEBAAM. ...ttt 1
Tiene amigos/familiares que padecen esta enfermedad ... 2
Trabaja en el sector sanitario (MEediCo, ENFEPMENA, ...])...eei e 3
Realiza estudios relacionados con la sanidad 0 SAlUT. ... 4
Ha visto informacién en 10s Medios d& COMUNICACION. ... esssssssssssssssssesssessesssssnes 5
Ha visto publicidad infOrmMativa @l PESPECED .........vwerreerreeirressreessressssssss s sssssessssssnns 6
OEPAS [ESPECITICAN]...uurvvvvesieerreeiiieresseisse stk 7
INIS//INC ettt 0

5. ¢Sabe usted que tipo de enfermedad es?

Enfermedad pSiQUIAEIICE 0 MEBNTAL ...ttt 1
ENfErMEdad NBURDIOGICA ... ssssss st 2
ENfermedad CardIOVASTUIAN ...t 3
Enfermedad inmunitaria.........

Otro tipo de enfermedad ...

INIS//INC .88 8RR

Sl ettt ettt 1

TN et 2

INIS,//INC .ot E SRRt 0
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7. ¢Cree usted que la epilepsia es una enfermedad poco frecuente o muy frecuente?

IVIUY FPEOUBIIEE ..o vvvoeevaeeese i eeess st 885885888858 1
Poco frecuente.. .2
INS///INC .ttt 0
8. ¢Cuéntos casos de epilepsia cree usted que hay actualmente en Espafia?
MES A ADD.ODOI0 .....oooourrrveiiierreesssseessssiss s eessss s es R 1
De 300.000 @ 400000 ...oourrveerrmneeeeesssssesssessssssesssssssssessssssssssesssssssssassssssssssssssssssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssses 2
DE 200.000 @ BO0.000 ...ooouurreeermmreeeeesssaeeeseesssseesesssssseseeesessssssessssssssssssssssssseessssssssssssssssssasessssssssssssssssssssessssssssssssssson 3
De 100.000 a 200.000 4
Menos de 100.000. .5
NS/ INC ..ottt 0

SIBIMIPI ettt s8££ 1
SOI0 BN AIGUNDOS CASOS ...ovveuiviirrieireesiseesses i ess s8R 2
INUNCA i seesesssss et 3
NS/ INC 1.ttt 8 558588888888 0

IVIUY GPBVE ..t es s8R 1
BASTANEE GPAVE .....eeirveviieeeiis st ess R 2
PPOCO GPRAVE ...ttt 8888585888888 3
NGB GPAVE ...t eesss s st 4
INS//INC .ttt 0

11. ¢De las siguientes posibilidades cuéles cree usted que pueden ser causa de la epilepsia?
Sl NO NS/NC

Malformaciones durante el embarazo,/gestacion ...
Problemas €N €l PArTO ...
Trastornos MEetabOliCOS . ...
Falta de 0Xigeno en €l CErehIrO ...
Traumatismos Craneo eNCEfAlICOS ...
TUMOPES CEPEDNAIES ...ttt ssssssees
Enfermedades INfECCIOSAS ...
Enfermedades degenerativas del Sistema Nervioso Central...............
ConsUMO de AlCONDL.......c.rieeit s
Consumo de otras drogas o exposicién a sustancias toxicas.............

N P N L G G I N
NP
O0000O0ocooo

12. ¢Cree usted que la epilepsia se puede prevenir?

13. De los siguientes sintomas ¢,cudles cree usted que corresponden a la epilepsia?
Sl NO NS/NC

CoNtraCCioNBS MUSCUIGIES..........cc.ocveveeiese e sses
MIPEAA FiJ8 ..o
Caida SUDIta @l SUBID .......ccecvcee s
Respiracion profunda y gemidos...........eeeeeeisseseeess
Pérdida del CONOCIMIBNED ..ot
RIGIABZ.....ooo st
Relajacion de ESfINEENES ...
MOordedura de [BNQUA.........e et ennes

J N N G N L G
NP
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14. ;Cree usted que la epilepsia es facil de diagnosticar?

0000000000 OO 1
No..... .2
INIS//INC .ttt 0

15. ¢Cree usted que la epilepsia es una enfermedad que se puede curar o que solo tiene tratamientos para
aliviar sus sintomas y ataques?

B PUBE CUPEI ......ccoeuerveiesi it 1
Solo se pueden aliviar SUS SINEOMAS Y AEAGUES .......wwwwrrrierreereeseeeesseessses s ssssss s ssss s sssssssssssssssans 2
INIS//INC .ttt 0

Sl | NO | NS/NC

IMIBAICACION ...t 1 2 0
DIEtas ESPECIAIES ..ot 1 2 0
Cirugia en el cerebro 1 2 0
Implantacién de estimulador eléctrico en la cabeza..........occveee. 1 2 0

17. Digame si esta usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones sobre la epilepsia

De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

La epilepsia suele producir discapacidad ... 1 2 0
La epilepsia suele afectar a la inteligencia ... 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener problemas de aprendlza]e....... 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener dificultad para relacionarse..... 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener problemas de memoria....... 1 2 0
La epilepsia produce alteraciones psiqUIAtRICas ..........oerenerrvineeeens 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener alteraciones del

estado de animo (depresion, BUfOMIA...) ... 1 2 0

18. En relacion al &mbito laboral, digame si esté usted de acuerdo con las siguientes opiniones

De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

La epilepsia afecta a la capacidad de trabajar ... 1 2 0

Las personas con epilepsia tienen mas problemas de acceso

8 UN EPADAJ0 oo 1 2 0

Padecer epilepsia limita las posibilidades de desarrollo

0 Crecimiento ProfeSioNal. ... s 1 2 0

Las personas con epilepsia sufren discriminacion laboral..............c........ 1 2 0
19. ¢ Piensa usted que es perjudicial para los nifios epilépticos el uso de ....?

Cons0las de VIAEOJUBGOS..........rirrireeesnsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnnees 1 2 0
OPAENAUON .. 1 2 0
TRIBVISION ovovoreeieeetreei et 1 2 0

20. ¢Cree usted que los nifios con epilepsia deben acudir a escuelas especializadas o pueden ir a cualquier
centro de educacién?

Deben ir @ eSCUEIas ESPECIAIIZATAS. ... esi s 1

Pueden ir a cualquier CENEIO BAUCEEIVO ... reessiseessssis s 2

INIS//INC .ttt R85 0
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21. ¢Cuéndo una persona tiene un ataque de epilepsia cree usted que corre riesgo de tragarse la lengua?

S 000000000 1
No...... .2
INS//INC .t 0

22. ¢Cree usted que las personas con epilepsia pueden conducir?

Si, si toman MediCacion ANEICONVUISIVA ..o ss st 1
S6lo si no han tenido crisis 8N Bl UIEIMO MA0.........cc.ceeeces e ses st sees e s s s ses st ssnees 2
INO PUEBAEN CONMAUCII .eteeereeseeesseessss st 3
INS /NG .ttt 0

23. Cuando una persona sufre un ataque o crisis de epilepsia ¢cuéles de los siguientes medidas deben
tomarse como primeros auxilios?

Sl NO NS/NC

Introducirle algo en la boca para que no se muerda la lengua...................
Aflojarle 1a ropa del CUEIID ... sssessenes
SUJBLATIA oot
AMOrtiguar 18 CADEBZA...........ccovrreii s
Ponerie boCa @bajo ... s
Colocarle de 1300 ...
Administrarle alguna medicacion anticonVuISIVa ...

oo

N N N L I N N Y

24. En general ¢considera usted que los ataques de epilepsia son una urgencia médica?

Sttt st 1
IND ottt 2
NS/ INC ..ottt 0

25. ;Cuanto cree usted que suele durar un ataque de epilepsia?

MEBNOS B 1 IMUNUED oottt s st ss st ss s sassenesen 1
D 1 8 4 MINUEDS ..ottt st st s bbb s bbb st bbb 2
DE 5 8 B0 MUNUBOS ..ottt et 3
Mas de 30 MiNutos PED MENOS AE 1 NOP@ ...ttt sssss s 4
INS//INC 1.ttt 8 258588888 0

OO0 OO0 OO 00000 OO O OO0 OO OO OO TSP OO 1
IO ettt 2
NS/ INC 1.ttt 8558588842885 0

Sl ettt 1
IO ettt 2
NS/ INC 1.ttt 0

28. ¢Qué sentimientos le produce la palabra epilepsia? (Respuesta mdltiple)

FRBCNAZO ..ottt ARttt 1
Miedo.... .2
Indiferencia.......... .3
Otro (especificar).. 4
INIMGUND et 5
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DATOS DE CLASIFICACION

Sexo: HOMDBIrE .o 1 IMIUJEPR o 1

Edad: 18 -29 AA0S ..o 1 AS - B4 GAOS.....ieeeeeeese e 3
30 - 44 af0S.....oorreineerriesereeeies 2 BB Y F AA0S s 4

Ocupacion:
TPADAJANTO. ...ttt bbb
PAPAAD ...ttt R ARttt
JUDIIAAO R
Ama de casa.
Estudiante......

Nivel de estudios:

SN ESEUTIOS Y PIIMIBRIOS w.oovvevieueesieseersessssseesessss st 1
EGB, Bachiller EIEMENETAI Y FuP. 7 ..o sssssssss s ssssss s sssss st sssssssesssssnssses 2
BUP, Bachiller SUPEIION Y FUP.2.... st ssssssss s sssss s ssssssse s sssss s 3
Estudios Medios [Peritaje, ATC, BEC.) . reeiiinnerisssissssseessssssssssissessssssssse s sessss s 4
ESEUTIOS SUPEBTIOTES ...oouuiviiieieiiieiiicsriseecesseesi st 5

Sabiendo que los ingresos familiares estan alrededor de 900 euros al mes, ¢los ingresos familiares de
su hogar son?
Muy superiores (mas del doble])
SUPEPIOrES ...oovveeiieeeiieeeeinae .
AIPEEOr B BS8 GIfTA ...oovvvveeeeeieererereeeeeeiiiesse s
INFEPIOMES ..o
Bastante inferiores (Menos de 8 MITAA] ... ssssees 5
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LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA: CUESTIONARIO DE PACIENTES

Buenos dias / tardes, estamos realizando una encuesta entre enfermos de epilepsia sobre la incidencia
de la enfermedad en su vida. Los resultados de esta encuesta formaran parte de un Libro Blanco de la
Epilepsia en Espafia. Toda la informacion recogida sera tratada de forma estrictamente confidencial y
estara protegida por el secreto estadistico.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.

ASOCIACIONES DE ENFERMOS DE EPILEPSIA

1. ¢Es Vd. miembro de alguna asociacion de enfermos de epilepsia?

3. ¢En qué aspectos mejoraria la actuacion de su asociacion?

A todos

VIDA LABORAL

4. ¢ Trabaja VVd. actualmente?

Si por cuenta ajena
Si por cuenta propia
No, soy ama de casa
No, estoy en el paro
No, soy jubilado
No, tengo invalidez por enfermedad

Sadlo para los que trabajan (cads. 1 60 2 en P4)

6 (pasar a P7)

5. ¢Alguna vez ha tenido que reducir su jornada laboral o cambiar de puesto de trabajo a causa de su

enfermedad o efectos secundarios de la medicacion?

6. ¢Cree Vd. que el hecho de padecer epilepsia ha reducido sus posibilidades de promocién o ascenso en

su trabajo?

EN ESPANA



- ____________________________________
LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA: CUESTIONARIO DE PACIENTES

Sdlo para los que actualmente no trabajan

7. ¢Ha trabajado anteriormente?

Salo para los que han dejado de trabajar a causa de la enfermedad (cads distintos de 1y O en P8)

9. ¢Dejo6 Vd. el trabajo por su propia voluntad o le despidieron?

Lo dejé por mi Propia VOIUNEAG. ......cc..eireieeieeeeeesseessssisssesssssssssese s ssesssse s 1
IVIE AESPITIEION ......erveveerieeseeissee st s8R 2
NS/ INC 1ottt 8585888585858 0

A todos

ESTUDIOS

10. ¢Cuando estudiaba tenia ya la enfermedad?
Sl 1 (Si es cad. 7 en P4 debe responder 1 en P10])
IO e 2
INS//INC .ttt 0

Sélo a los que tenian la enfermedad cuando estudiaban (cod 1 en p10)
11.Durante sus estudios ¢En qué medida le ha afectado la enfermedad en los siguientes aspectos?

Mucho Bastante Poco Nada Ns/Nc
En la asistencia a clase 1 2 3 4 0
En la relacion con los compafieros 1 2 3 4 0
En el rendimiento académico 1 2 3 4 0
A todos
TRATAMIENTO
12. Para usted ¢,cudl es el principal objetivo a conseguir con el tratamiento?
PREVENIN TBS CIISIS .covvvuuueveeaeeieieeeeseeeessesessssssees s sss et e85 588888858888 1
MEJOrar SU CAlIAAA B VIL@ ...ttt 2
Facilitar su INEEGraCiON [ADOFEL.........cci et st 3
Que conozca bien su condiCion d& EPIIEPLICO ...t 4
Hacer un buen seguimiento del tratamUBNED ...ttt 5
Facilitar SU INEEGPaCION SOCIAL.......uiirriiiire i eesss st 6
OEPO [ESPECIFICAN] ..euuuerreeiiiiereieiiiee stttk 0
13. ¢ Alguna vez ha dejado de tomar la dosis correcta de su medicacion?
INUNICA. ettt 1
OCASIONAIMENTE ...vooourreeeisirreeeiieeeessis st sss st 2
BASTANEES VECES ...ttt 58 3
IVIUCI@S VECES ....covooeeteieiaii ettt 4
INS//INC .ttt 88888 0
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Sdlo a los que han dejado de tomar las dosis correcta de su medicacién alguna vez
(cods 2,3 64 en P13)

14. ;Por qué motivo dejé de tomar la dosis correcta?
Se le olvidd a él o a sus familiares

EfECEOS SEOUNTANIOS. ....ovveeoieeveitirreres st
TUVO OBP@ ENFEIMEAAT .....ooviceei ettt
DISMINUCION A 185 CPISIS ..oouueirveieiurreviisieeseeeisies s sesssssee st
PrODAN SU CUPBGION. ..ot eessise st e
Falta de eficacia
Falta de claridad de las explicaCiones MEICAS ... ssess s 8
Coste del tratamienta,/ problemMa BCONGMICO ...t sss s ssssssns 9
No disponia del medicamento (se le habia acabado]..........c s 10
Mala interpretacion de las instrucciones del MEICO ... esessssessseseos 11
Problemas con los horarios de 1@ MEdICACION ... 12
Para poder t0Mar @ICON0OL. ...t 13
OEPOS [ESPECIFICAN] wevouuerrevieriareeeisierississse e seessesessssssss s ess s
NS/ INC ..ottt 0
A todos
15. ¢Ha tenido alguna vez dificultades para encontrar su medicacion en las farmacias?
0000000000000 OO0 OO0 OO OO OSPRPPTPPTOON 1
INID ottt 2
INIS/INC 1.t 3
16. ¢Esta satisfecho con el nivel de informacién que su médico le ofrece sobre la medicacion y sus efectos
secundarios?
0000000000000 0000000000000 OO0 OSSOSO PSPPSRSO 1
IN D ettt 2
INS //INC .ttt 4R 3
17.¢Qué efectos secundarios ha tenido con su tratamiento?
SUBIIO vttt 1
MOIESEIaS gastrOINTESTINAIES........urrirrrreeiiereeeisesieee st 2
INBUSEAS. ...ttt et 3
IVIBPEOS ..ot eeessie st R0 4
TEIMIBIOTES ...t 5
DIBBIIAAT ..o 6
Pérdida de sensibilidad (PArESEESIAS] ...ttt sttt 7

Crecimiento BXCESIVO A8 VEIID ...t 8
ProblEMas BN LGS BNCIAS........ceee e 9
Problemas de memaria, atencién, concentracion .. .10
Alteraciones menstruales L1
CAIHA A PEIO ettt 8RR 12
REACCIONES CULANEBAS ...ttt s sennsen 13
Alteracion de su estado de animo (depresion, BUOMIA] ... ssssssssssessssssssssnenes 14
OEPOS [ESPECITICAN] ..eccrvveeeriereeciiiecrieiiise et
NINGUND ...ttt 99
NS/ INC .tk 0
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21.¢Y ha tenido méas efectos secundarios?

1S S 1 NO s 2 NS/NC ..o 0

A todos

22. ¢Con que frecuencia tiene usted crisis?
UNG VBZ 8 18 SBIMANGA ...ttt sttt bbbttt 1
UNG VEZ CAAA 1D Qi8S ..ttt sttt bbbt 2
Una vez al mes............... .3
Una vez cada tres meses... a4
Una vez cada seis meses... ..D
UNB VBZ Gl @0 ...ttt st s s e s bbb e et be s 6
MENQOS B UNG VEZ Gl G0 ..ottt bbbttt 7
INS//INC .ttt 0

23. ¢Cuéando ha tenido la ultima crisis?
[z Tel= R aa=T aTa =30 [Tt e o= T= OO 1
[0S T = TR B o g 1= =Y 2

25. ¢Ha conducido usted en el Gltimo afo?
No tiene carnet de conducir.

n -

RELACIONES SOCIALES

26. ¢ Como afecta la enfermedad a sus relaciones con sus amigos /compaferos de trabajo?
Influye mucho dificultando 18 PEIACION ...ttt essssees
Influye bastante pero no dificulta mis relaciones..
No influye en abSoIULO ...
Influye, pero positivamente, se siente mas protegido, apoyado...
No tiene amigos

oMW =

NS/ INC ..ottt e85 5885858888
27.¢Y las relaciones con los miembros de su hogar?

Influye Mucho dificultando 18 PEIAGION ... s 1

Influye bastante pero No dificulta MIS PEIACIONES ... 2

NO INFIUYE BN DSOIUED ...ttt 3

Influye, pero positivamente, se siente Mas protegido, POYATOD .....cwrerrriiesssesssessssseesesnns 4

VIVE SO0 ..ottt 5

NS/ INC 1ot 0
28.¢Y sus relaciones de pareja?

Influye mucho dificultando 18 PEIAGIAN ...ttt 1

Influye bastante pero no dificulta mis relaciones.. .2

No influye en @bsoluto ... 3
Influye, pero positivamente, se siente mas protegido, apoyado... .4
IND BIBINE PAIEJA c.vuvrvvvrevisseeeeseeeesse st s8££ 5
INIS//INC ettt 0
29. ¢ Le afecta la enfermedad a sus relaciones sexuales?
OO0 OO0 1
TN D ettt 2
INIS//INC .ttt 88885858 0
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30. ¢Cree usted que las mujeres con epilepsia tienen algun riesgo afiadido al quedarse embarazadas?

00000000000 1
IN D ettt 2
INIS//INC .ttt 0

ASPECTOS ECONOMICOS

31. ¢Ha tenido Vd. que contratar a un cuidador/a para que le ayude en su hogar?

GRADO DE INFORMACION SOBRE LA ENFERMEDAD

34. ;Se considera Vd. suficientemente informado sobre su enfermedad o le gustaria tener méas informacion?

35. ¢Qué medios utiliza Vd. para informarse sobre su enfermedad?
IMMEEIPIIEE . ...ttt 1
Informacién proporcionada por el médico

Informacion proporcionada Por el farMACEUBICO ..........rierieeeeeeeisesssssssssessss s sessss s 3
Conversaciones CON OLMOS ENEIIMIOS. ......wirireeereessereesssessssses s sessss st st sss et sess s 4

ATENCION MEDICA

36. ¢Se siente Vd. satisfecho con la atencién que recibe por parte de las autoridades sanitarias?

S, TTIUCKIO oottt 1
G, DASEANEE ..ot A et 2
Ni satisfEChO Ni INSALISTECNO ... 3
Bastant INSALISTECNO ...t 4
Muy insatisfecho

No recibo ninguna atencién de las autoridades SaNILArIAS...........rrreesesssss e 5]
INS//INC .ottt 0

37.¢Y con la atencién que recibe de sus médicos?
£ 0 15T o SO
Si, bastante
Ni 5atisfECHO NI INSAEISTECND ...t 3
Bastante INSAELISTECN0. ...t
IVIUY INSBEISTECNO ...ttt
No acudo a mi médico de cabecera en relacién con la epilepsia ..
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38. En general, ¢ hasta qué punto afecta la enfermedad a su vida?

Afecta mucho, dificultando considerablemente Mi Vida..........cccccccvieecececescee e 1
Afecta bastante pero sin dificultar mucho mi vida
APENAS AfECEA @ M VIL@ ..o
NO BFECEA NAUA ...ttt ettt s et n s
INIS//INIC .1 bbb et bbbttt
DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
Sexo
Hombre... |
IVIUJEIR oottt 8585885882885 8 488880885 2
Edad

¢ Desde hace cuanto tiempo padece Vd. esta enfermedad?

Anos

Estado civil

Casado,/ @ 0 VIVIENAD BN PAFEJA .ottt snes 1
SEPANAAD,/ @ oo 2
SOEEIO /B 3
WIUOO,/ @ oo 4
INIS,/INC .t @]

SO TS O SO UO TSP OT PO UOUT OO 1
TN O bbb bbb bbb 2
¢Cuantos?

NIVEL DE ESTUDIOS:

SiN ESTUAIOS Y PRIMIETIOS ..ottt 1
EGB, Bachiller EIEmMeEntal Y FuP. 7T .. 2
BUP, Bachiller SUPErIOr Y FUP.2 ...ttt 3
Estudios Medios [Peritaje, ATC, BEC.] ..ttt 4

Estudios Superiores

Sabiendo que los ingresos familiares medios estan alrededor de 900 euros, ¢los ingresos
familiares de su hogar son?

Muy superiores (Mas del dODIE) ... 1
SUPEBPIOTES ..ottt et
Alrededor de esa cifra ...

INFEIIONES .o bbb
Bastante inferiores (Menos de 12 Mitad] ... 5
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Con la colaboracion de:
SCCIDAD ESPRATLA

O
@GlaxoSmithKline
6 KEURDLOGIA

LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA: CUESTIONARIO DE FARMACEUTICOS

Buenos dias/tardes. Laempresa _ estd realizando un estudio sobre temas de salud.
Los resultados de esta encuesta formaréan parte de un Libro Blanco de la Epilepsia en Espania.
Quisiéramos pedirle su colaboracién contestando brevemente a unas preguntas. Sus respuestas
seran tratadas con la maxima confidencialidad, estando protegidas por el secreto estadistico.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.

INFORMACION Y CONOCIMIENTO

1. ¢En general como de informado se siente usted en relacion a la epilepsia?

Muy informado........ A
Bastante informado. .2
Poco informado ..... .3
Nada informado 4
Ns/NC.....cccoueeee. .9
2. ¢Dénde adquirié principalmente sus conocimientos sobre epilepsia?
BN 1B CBIPTEI ... 1
EN PEUNIONES 0 CONGPESOS ...vvvuviverreeessreessseessssssessssesssssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessssssssssassssssssssssssssssssssssssssses 2
LIDPOS QUE DA TEIHD . .....coureieiiii ettt 4
EN reviStas ESPECIAIIZATAS. ...t ess s 3
CONSUIEANAD BN INEEPNEL. ...ttt bbbt 4
En su practica ComMO farMACEULICO. ...t 5
BP0 oo eeveeees st 6
INS//INC .ttt 9
3. ¢Sabe usted que tipo de enfermedad es?
Enfermedad pSiqUIAEIICE 0 MENEAL. ... st 1
ENfermedad NEUROIOGICA. ...ttt 2
ENfErMEAaT INMUNIBARI. ....erveeveeecieeesss st 3
Otro tip0 A& ENFEPMEBAAT .. ...eoereercereei it 4
INS//INC .ttt 0
4. ¢Cuantos casos de epilepsia cree usted que hay actualmente en Esparia?
MIEAS 0B ADD.0DOI0 ....ooooveeeeeeesseeeeessssseeeessssss st 88880 1
De 300.000 a 400.000 .2
De 200.000 a 300.000.... .3
De 100.000 a 200.000 4
Menos de 100.000. .5
INS /NG 1.ttt 8888448 0
5. De los siguientes sintomas ¢ cuéles cree usted que corresponden a la epilepsia?
Sl NO NS/NC
CoNtracCioNEes MUSCUIARES........cwwrcereeeriereeseeeesssssesesessssssssssssssesssssssons 1 2 0
IMIPEAA FIJA oot 1 2 0
Caida SUDIta @l SUBID ...t sssnsssnns 1 2 0
Respiracion profunda y gemidos...........cireeneeisseeseenees 1 2 0
Pérdida del CoNOCIMIENTD ... 1 2 0
RIGIABZ. oottt 1 2 0
Relajacion de ESfINEENrES ... sessens 1 2 0
Mordedura de IBNQUA. ... eseseos 1 2 0
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6. ¢En qué medida se siente usted satisfecho con sus conocimientos sobre epilepsia?

IMIUY SBEISTEONO. c..vveveviiic ettt 1
(==t = W =IR=T=1 1] =Le] 1 U 2
Lo TeTa IR =T= 1 =3 =] o] o J0UN TR 3
[N E=Ta F=TE=T=T 117 {=To o T 1T 4
INIS//INC .ttt 888858888 9

VALORACION DE LA ENFERMEDAD

7. Por lo que usted sabe, ¢cémo de grave considera que es la epilepsia?

IMIUY GPAVE ..ottt 8RR 1
BASEANTE GIRAVE ...ouurveeueeeirseeciieeeisseseesss sttt ss 8855888888585 2
POCO GPAVE..... etttk 3
INBAA GPAVE ..ottt 4
INS//INC .ttt 888858588888 0

0000000000000 OO OO0 PO O OSSOSO 1
IN D ettt 2
NS/ INC ..ottt 5858888585888 0

9. ¢Cree usted que la epilepsia es una enfermedad que se puede curar o que solo tiene tratamientos para
aliviar sus sintomas y ataques?

S PUBTE CUMAI ... eeorceeeseeetseeests st s8££ 1
Solo se pueden aliviar SUS SINEOMAS Y AEAGUES ...t ssss s 2
INIS/INC .ttt E £ 8 £ E SRRt 0

00000000000 OO 1
IND e 2
NS/ INC ..ttt 0

11. ¢Cree usted que el cumplimiento riguroso de las instrucciones facilitadas por el médico sobre las tomas
de los medicamentos es igual de importante, mas importante o0 menos importante en el tratamiento de
la epilepsia que en otras enfermedades?

[GUAD B IMIPOIEANETE ...t 1

IMIAS IMIPONEANTE 11v.vveveevisseeiseeessseeeess e85 R85 2

IMIENOS IMIPOPEANEE c.vovovvvveeisereisseeesss st 3

INS//INC .ottt 0
DISPENSACION

12. Si una persona llega a su farmacia con la receta de un antiepiléptico y no lo tiene en ese momento ¢cuanto
puede usted tardar en tenerlo?

EN UNGS POCAS NOPAS ...t bbb 1
Al final & SE MUSIMO QI ... 2
EN 24 NOPBS ..ottt 3
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14. Si una persona llega a su farmacia sin receta y le pide que le dé un determinado antiepiléptico, diciendo
gue es el que usa habitualmente, usted...

No se lo dispensa en ningln caso

Se lo dispensa solo si la conoce y sabe que lo utiliza, pidiéndole que le traiga la receta otro dia....

Se lo dispensa aungue no la conozca

Ns/Nc....

15. Si una persona con epilepsia acude a la farmacia diciendo que el medicamento que esta tomando no le
hace efecto y le pide que le de otro, usted...

16. Ante una receta de antiepiléptico de marca y en caso de disponer de un genérico, usted dispensa...
Dispensa dir€CtameENte Bl EMEMICO ... eesss sttt 1
Consulta a la persona Si QUIENE UN GEMETICO .........iwurrrrismsseessissssssssssssssesssssssssssssss s sssssssssssssssssssssssses 2
Le dispensa el que aparece en la receta....

ACTITUDES

19. En general ¢en qué medida opina usted que la epilepsia dificulta las siguientes areas de la vida del paciente?

Mucho Bastante Poco Nada Ns/Nc
El rendimiento académico 1 2 3 4 0
El desarrollo de su vida laboral 1 2 3 4 0]
Las relaciones familiares 1 2 3 4 0
Las relaciones sociales 1 2 3 4 0

20. Digame si esté usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones sobre la epilepsia

De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

La epilepsia suele producir discapacidad ... 1 2 0
La epilepsia suele afectar a la inteligencia

Las personas con epilepsia suelen tener problemas de aprendizaje.

Las personas con epilepsia suelen tener dificultad para relacionarse..........

S A s
n N N
O 0Ooo

Las personas con epilepsia suelen tener problemas de memoria..........

77

IA EN ESPANA



- ____________________________________
LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA: CUESTIONARIO DE FARMACEUTICOS

21. Digame si esté usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones

De acuerdo | Desacuerdo| NS/NC

Los trastornos de conducta son mas habituales en epilépticos

QUE EN NO EPIIEPLICOS ovvvvvvveereveeeeresseesssseesssssssssssesessssssssessssssssssssssssssssssnns 1 2 0
Los epilepticos son méas agresivos que los no epilépticos.............. 1 2 0
Los epilepticos cambian de humor con mas frecuencia que

[0S NO EPIIEPLICOS ....vvvverrereiieeiiersesisessessss e 1 2 0
Los epilépticos tienen menor capacidad de concentracion que

[0S NO EPIBPLICOS ... 1 2 0

22. Digame si esté usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones sobre la epilepsia y el

ambito laboral

De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

El absentismo en el trabajo es mas frecuente entre los

epilépticos que entre [0S N0 EPIIEPLICOS........coorwrrrrieiserreeiieeeeeiisseenes 1 2 0
Las personas epilépticas rinden menos en el trabajo que los

NO EPIHEPTICOS ....cverirriirie s 1 2 0
Son mas frecuentes los accidentes laborales en epilépticos

UE EN NO EPIIEPLICOS c.vvvvvverrrrierecseeessessss st sssssssssssnns 1 2 0
Los epilépticos deben declarar su enfermedad al ser contratados........ 1 2 0

23. Cuando una persona sufre un ataque o crisis de epilepsia ¢cudles de las siguientes medidas deben tomarse

como primeros auxilios?

Si NO NS/NC
Introducirle algo en la boca para que no se muerda la lengua................. 1 2 0
Aflojarle 1a ropa del CUEIID ... sessrsnees 1 2 0
LS T <1772 OO OO 1 2 0
AMOrtiguar 18 CADEZA. ... 1 2 0
Ponerie boCa @bajo ... 1 2 0
Colocarle de lado 1 2 0
Administrarle alguna medicacion anticonVuISIVa ... 1 2 0
DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Sexo: Hombre.....n, 1 MUJEP ..o 1
Edad: 18-28 afos ..., 1 45 - B4 afi0S..vverreiis 3

30 -44 an0Ss....cccomeeeenneeeenn. 2 BO Y + A0S .o 4

24. ;Cuéntos afos lleva ejerciendo como farmaceéutico/ca?
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Con la colaboracién de:

O
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LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA: CUESTIONARIO MEDICOS DE EMPRESA

Buenos dias / tardes, estamos realizando una encuesta sobre la epilepsia. Los resultados de
esta encuesta formaran parte de un Libro Blanco de |la Epilepsia en Espafa. Toda la informacién
recogida serd tratada de forma estrictamente confidencial y estarad protegida por el secreto

estadistico.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.

DATOS PROFESIONALES

1. ¢ Cudl es su titulacion médica?

Especialista en MediCina del TPabaj0 ... sssssssses s ssesssse s ssssses 1
Diplomado en MediCina d& EMPIrESE ... ssssssess s ssssssssssssssssssssssssses s ssssssnas 2
IMIEAICING GENMEPAN ....eoviveorieereese ettt 3
Otra especialidad [ESPECIfICAT]........c e

2. ¢Cuantos arfos lleva ejerciendo la medicina de empresa?

3. Ademas de su actividad como médico de empresa ¢ejerce o ha ejercido la medicina publica o privada?
Ejerce o ha ejercido sélo en la medicina PUBIICA ... eessnens 1
Ejerce o ha ejercido s6lo en la medicing Privada ... sssssons 2
Ejerce o ha ejercido tanto en la medicina plblica y privada............s 3
No ha ejercido en la medicina pablica Ni PriVAdE ... ssesees 4

CONOCIMIENTO

4. :En general como de informado se siente usted en relacion a la epilepsia?
IVIUY INFOPIIIEAO ettt 1
Bastante INFOPMIAEO ...t 2
POCO INFOPMEAAD ..ottt 3
INAAA INFOPIMAAD ..ot 4
INIS,/INC .tttk E SRR 9

5. ¢Dénde adquirié principalmente sus conocimientos sobre epilepsia?
BN T CBITEIG ... 1
EN 18 PESIABNCIA ....ovveveerevieeii s st bR 2
ComMO MEMICO B HOSPILAI -..vvveuveerereeieeeeiseesssesessssesssssesss st sss st 3
Como MEdICO d& ALENCIAN PrIMAIIA .....cuurverreeeieeeeseeeesiseeessssesssssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnssssses 4
EN 18 PPACEICA PRIVAAA .......coevveiiierieiiieesisee s eess sk 5
En congresos, CUrsos 0 FEUNIONES MEMICAS .......wwwurrimmimmreeessiesessssssssssesssssssssssssesssssssssssessssssssesssssssssseeees 6
Subespecialidad/ rotacion ESPECIAIIAM ... 7
0 1ottt 8
INIS//INC .t 888885888 9
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6. ¢ Doénde presencié una crisis convulsiva por primera vez?

BN LB CAITEI ... .o 1
En la residencia............. .2
Como médico de Hospital .................. .3
Como médico de Atencion Primaria.. 4
En la practica privada.........cccoeeunneen. .5
[8]7/0/o JOUN .6
Nunca la ha presenciado 7

&
<
z
o
©

7. ¢Dénde tratd una crisis convulsiva por primera vez?
BN 1B CAIPTEIA ... b8
En la residencia..............
Como médico de Hospital .................
Como médico de Atencion Primaria...

000000000000 PO OO0 OO OO OO OO OO OO O SO TEOOOOO 1
No..... .2
INS//INC 1.t 8 5858888885 9

Solo si ha tenido algin trabajador con epilepsia (cod. 1 en P8)

9.Y durante su experiencia como médico de empresa ¢se ha producido alguna crisis en el puesto de trabajo?

A todos

10. ¢En qué medida se siente usted satisfecho con sus conocimientos sobre epilepsia?
IVIUY SBEISTECNO ...ttt 1
BaSEANTE SALISTECN0. ...t R 2
POCO SATISTECNO ...t 3
INBAB SBEISTECNO. ... vevveeerieiii it 4
INS//INC 1ottt 8885858888808 9

EPILEPSIA Y TRABAJO

11. ¢En qué medida opina usted que la epilepsia dificulta las siguientes areas de la vida del paciente?

Mucho Bastante Poco Nada Ns/Nc
El rendimiento académico 1 2 3 4 0
El desarrollo de su vida laboral 1 2 3 4 0
Las relaciones familiares 1 2 3 4 0
Las relaciones sociales 1 2 3 4 0
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12. En general, ¢cree usted que en las empresas se pide a los empleados que indiquen si padecen epilepsia?

TN et 1
00O OO0 OO OO OSSPSR 2
Depende del sector de actividad 0 puesto de trabajo ..........cirrceeessnessssesesssesees 3
NS/ INC 1.t etsesssessss88558RR8ERRRnen 9
13. En su opinion, ¢los trabajadores que padezcan esta enfermedad deberian declarario a la empresa?
TN et 1
Sl ettt 2
Depende del sector de actividad 0 puesto de trabaj ... sssssses 3
INIS/INC .ttt b8 8 8RR 9

14. ¢En qué medida cree usted que padecer epilepsia afecta negativamente en las siguientes situaciones laborales?

Mucho Bastante Poco Nada Ns/Nc
En la obtencion de empleo/ contratacion 1 2 3 4 0
En la renovacion de contratos 1 2 3 4 0

15. ¢Piensa usted que hay puestos de trabajo que una persona que padezca epilepsia no debe desempenar
porque corre mas riesgo de padecer o generar un accidente que otra persona no epiléptica?

0000000000000 OO0 OO 1
IN D ettt 2
Depende del sector de actividad 0 pUESED dE Erab@j0 ...t sesssseseees 3
NS/ INC 1.t 9

16. ¢Cree que hay puestos de trabajo que si los desempefa una persona que padezca epilepsia pueden derivar
mas riesgos para terceras personas que si la desempefia una persona que no tiene epilepsia?

1000000000000 0000000000000 OO0 OO 1
IN D et 2
Depende del sector de actividad 0 puesto de trabaj ... ssssssess 3
INIS//INC .ttt 9
17.En su opinién ¢,cudl es el principal objetivo a conseguir con los pacientes epilépticos?
PPEVENIN TBS CIISIS.....uuuuiviiiriiiereiiiritie iR 1
MEJOrar suU CalIdAd B VIL@ ...ttt 2
Facilitar su INEEGraciON JADOMEL.........c.. ettt 3
Que conozca bien su coNdiCION dE BPIEPEICO ..ot 4
Hacer un buen seguimiento del tratamIBNETO ...t sessss s seses 5
Facilitar SU INEEGraCIBN SOCIAL.......ocwwreeeerreeeise i eesss st 6
OEIO [ESPECIICAN] ..uurveeeeerisseeriseeeis st s bR 0
18. En su opinién ¢,qué es lo mas dificil de conseguir en la educacion de un paciente epiléptico?
Que cumpla adecuadamente el tratAMIBNTD ...ttt 1
Que acuda siempre a 1as reviSIONES MEMICAS ... ssesees 2
Que conozca bien el tratamiento y sus efectos SECUNAANIOS. ... esssssens 3
Que asuma correctamente las condiciones de su enfermMedad ... 4
Que supere posibles problemas de iINtEgracitn SOCIAL.............rrrreseesessssssesesssessessessees 5
Que no realice actividades que pueden SEr PEIIGrOSAS. ...t essssessssans 6
BP0 [ESPECITICAI] .1 veueie ettt 0
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19. ¢Cree que la medicacién que utilizan las personas con epilepsia provoca efectos secundarios que inciden
en el trabajo?

0000000000000 OO0 OO 1
Depende de 18 FAE Y 18 GOSIS ......curririirieiiiesessiissess st sssiss s s ess bbb 2
IO s 3
INS//INC .ttt 9

20. Ante un empleado con epilepsia ¢Cree usted que es necesario adoptar alguna medida especial en términos
de seguridad en el trabajo?

0000000000000 OO0 OO0 OSSOSO 1
IO bR 2
INS//INC .ttt 9

21. ¢Los seguros laborales para un trabajador con epilepsia han de ser similares a los de cualquier otro trabajador
0 deben ser distintos?

SHMUIARES ..o 1
DISTINEOS ...ttt bbb bbb ARttt 2
INS/INC .t 9

22. Digame si esta usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones sobre la epilepsia

De acuerdo | Desacuerdo |NS/NC

La epilepsia suele producir discapacidad ... 1 2 0
La epilepsia suele afectar a la inteligencia .........coreinmreeinreinnneenns 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener problemas de aprendizaje....... 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener dificultad para relacionarse...... 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener problemas de memoria....... 1 2 0

23. En general ¢en qué medida la actitud del resto de la plantilla suele favorecer la integracién de un trabajador con

epilepsia?
TOLAIMEBNEE ..o bbbt 1
BASEANEE ..ottt A sttt 2
PlOCO RS 3
INBAA ..ot 4
INS//INC .ttt 888888858888 9

24. Digame si esta usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones

De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

Los trastornos de conducta son mas habituales en epilépticos
QUE €N NO EPIIEPLICOS ..ot ssesisees s ssssss s ssesses 1 2 0

Los epilépticos son méas agresivos que los no epilépticos............... 1 2 0

Los epilépticos cambian de humor con mas frecuencia que
[0S NO EPIIEPLICOS ...ouveereeieete st 1 2 0

Los epilépticos tienen menor capacidad de concentracion que
|05 N0 EPIBPLICOS ...ttt 1 2 0

25. ¢Conoce usted la normativa que regula la conduccion de vehiculos en los pacientes con epilepsia?

Sttt R 1

IND ettt 2

INS//INC 1.ttt 8558588888258 58588888 9
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26. Digame si esta usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones sobre la epilepsia y el
ambito laboral
De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

El absentismo en el trabajo es mas frecuente entre los epilépticos
que entre 10S NO EPIIEPLICOS ... rsssssssessssssseesssesee 1 2 0

Las personas epilépticas rinden menos en el trabajo que los
NO EPIEPTICOS ....vverririerii s 1 2 0

Son mas frecuentes los accidentes laborales en epilépticos
UE EN NO EPIEPLICOS ..vvvvvverrriierecreessessss s sssssssssssnns 1 2 0

Los pacientes con epilepsia tienen mas bajas por enfermedad
QUE 10S NO EPIIEPLICOS. ...t 1 2 0

27. Por dltimo, ¢puede decirme cuéles de las siguientes medidas deben tomarse como primeros auxilios
cuando una persona sufre un atague o crisis de epilepsia?
Sl NO NS/NC

0

Introducirle algo en la boca para que no se muerda la lengua................
Aflojarle 1a ropa del CUBIID ... sisssssssssesssssessssnees
E T <1772 o OO OO
AmOortiguar [a CabEZa ...
Ponerle boca abajo ...
(0o o Tot= o [T a (<1 = o (o OO OSSO
Administrarle alguna medicacion anticonvulSiva ...

[ N N G NN SN
RN NN MNMND
OO0 o0oooao

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Sexo

Edad
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FUNDACION
BLEITTHAN FEARRCL A DE CIENCIA
B NEURCLOGIA DE LA SALUD

Buenos dias / tardes, estamos realizando una encuesta sobre la epilepsia. Los resultados de
esta encuesta formaran parte de un Libro Blanco de la Epilepsia en Espafia. Toda la informacién
recogida serd tratada de forma estrictamente confidencial y estard protegida por el secreto
estadistico.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.

DATOS PROFESIONALES

1. ¢Cuantos anos lleva ejerciendo la pediatria?

2. ¢Dande ejerce su actividad?
5010 eN 18 MEAICING PUBIICA. ...t 1
Mayoritariamente en la medicina publica pero también en la privada.........en: 2
Por igual n 1@ PUDICEA Y PRIVAAE ...ttt
Mayoritariamente en la privada pero también en la publica...
Solo en la medicina privada

CONOCIMIENTO

3. En general ¢como de informado se siente usted en relacién a la epilepsia?
IVIUY TFOPIIEAO. ettt
Bastante informado
Poco informado

4. ;Doénde adquirié principalmente sus conocimientos sobre epilepsia?
BN L8 CBITERA ...t
En la residencia

5. ¢Dénde presencid una crisis convulsiva por primera vez?

En la carrera...... 2
En la residencia ........o...... .e
Como médico de Hospital . .3
Como médico de Atencién Primaria. .4
EN 18 PRACEICA PRIVATA ... .ceeeeeeeeeieeeei st 5
[ o OO OO OO OO 6
NUNCA 18 NA PPESENCIATO ... ettt ettt 7
INS /NG .ttt 9
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6. ¢Doénde tratd una crisis convulsiva por primera vez?

EN 18 PESIBNCIA ...ttt
Como médico de Hospital ..................
Como médico de Atencion Primaria ...
En la practica privada..

7. ¢En qué medida se siente usted satisfecho con sus conocimientos sobre epilepsia?

IVIUY SBEISTEENO ...ttt 1
BaStaNTE SALISTECNO.......c.cicecec st 2
POCO SAUISTECNO ...ttt 3
NAAA SAELISTECNO. ...ttt a s s s s st see 4
INS//INC .ttt 9

ASISTENCIA SANITARIA

8. ¢Qué papel tiene la pediatria en la asistencia sanitaria de la epilepsia?

TiEN8 UN PAPEI PPINCIPA ...t bbb 1
TIENE UN PAPEI SEOUNTAIIO ...ovvveeeerriisereeseeesssssesese s sesss stk 2
Tiene poca importancia..

....................................................................................................................................... 9
9. En su opinion ¢,qué ambito médico es méas importante en el diagnéstico de la epilepsia?
ABENCION PPIMBIIA ..o veooeeieeiiieeeess st 1
Atencion Especializada hospitalaria....... .2
Atencion Especializada extrah0SPItalIAria. ...t 2
MEAICING B UPGENCIA ..oouvveeeereeeteeii sttt 3
OEPO [ESPECIFICAN] ..eeuuerreeiisiereieiiieee s eesssse s etk 0

10. ¢Y qué especialidad cree usted que es mas importante en el diagnéstico de los pacientes epilépticos?

Medicina de AEENCION PRIMATIE ..o 1
PEAIBEITA ..ot 2
NEUrologia,/ NEUPOPEAIGENTA ... eeeesseeesses st seeess st eb st 3
PPSIGUIBETTA ..ottt 4
MEAICING OB UPGENCIA .....cvveieriereveieieereeiies e eeisse stk 5
OEPO [ESPECITICAN] .eutuuurreveissiereeeeiieeeessisse s sesssse st 0

11. En su opinién ¢ qué ambito médico es mas importante en el sequimiento de los pacientes epilépticos?

ALENCION PRIMIAIIEA ...t ess bbb 1
Atencion Especializada NOSPIEAIATIA. ...ttt 2
Atencion Especializada eXtrah0SPILaIANIA. ... ...t 2
BP0 [ESPECIFICAN] ..euuureeeisirreeeiiseereesisse e eeessse et 0

12. ¢Y qué especialidad cree usted que es mas importante en el seguimiento de los pacientes epilépticos?

Medicing de ALENCION PPIMIAIIA ..ot 1
PEAIGERTA ..ottt bbb bbb bbbttt nen 2
Neurologia/Neuropediatria .. .3

Psiquiatria...........
OEPO [ESPECIFICAN] .oetuuurereiisierreeisieesessisses st est s 0

13. ¢En qué medida cree usted que es facil o dificil diagnosticar epilepsia en nifios?

IMIUY FACIT ..ttt 1

BASEANEE FACIH ..ottt 2

BASEANEE QIfiCIl......veocveeceece ettt 3

IMIUY QTGI8 4

INS /NG ettt 9
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14. En su opinién ¢,cudl es el principal motivo para comenzar el tratamiento en nifios con epilepsia?
Prevenir dafio cerebral.
Controlar las crisis

EVIEAr [ESI0NES fISICAS. ...ttt s s sees
Reducir las consecuencias sociales de 1a enfermedad ... 4
OBI0 [ESPECIHICAN] couuvevresriesreiiieeseiseesesssese sttt 0

15. ¢En qué medida se siente usted suficientemente formado para iniciar un tratamiento con antiepilépticos
en pacientes epilépticos?
Totalmente ..

16. ¢ Tras cuanto tiempo sin crisis considera usted que es adecuado retirar el tratamiento a nifios con epilepsia?
1 a2 afios....

3 a 4 anos.

5 a b afos...

IVIAS B B BIADS......ccivveieirieiiiie it 4
Depende del sindrome epileptico diagNOSEICAD ...t senes 5
INIS/INC .ttt b8R8t 9

17.En general, el pronéstico a largo plazo de la epilepsia en nifios es...
Favorable (remite en la mayoria de casos]....
Estable [se mantiene activo en la mayoria)....
Desfavorable (es intratable y empeora en la mayoria) ..

INS//INC ..t
18. ¢Cree usted que la mortalidad por epilepsia en la poblacién infantil es mayor que en la adulta?
OO0 OO0 OO OO OO OO OO OO SO PO O TP 1
IND ettt 2
NS/ INC ..ottt 8885855888 9

19. De los siguientes profesionales que pueden participar en el seguimiento de pacientes epilépticos ¢Cuéles
utiliza o utilizaria usted? (ver P20)

Sdlo respecto a cada profesional que utiliza o utilizaria en P19

20. ¢ Cual es su grado de satisfaccion con la coordinacién y nivel de comunicacién que tiene con ese profesional?

‘ P19 UTILIZA ‘ P20 SATISFACCION
si NO | Muy Satisfecho | Bastante Satisfecho | Ni Satisfecho ni Insatisfecho | Poco Satisfecho | Nada Satisfecho | Ns/Nc
Meédicos de Familia 1 2 1 2 3 4 5 9
Pediatras 1 2 1 2 3 4 5 <]
Neurélogos 1 2 1 2 3 4 5 9
Neuropediatras 1 2 1 2 3 4 (5 )
Neurocirujanos 1 2 1 2 3 4 5 9
Neurdfisiélogos 1 2 1 2 3 4 5 9
Psiquiatras 1 2 1 2 3 4 5 9
Psicologos 1 2 1 2 3 4 5 9
Internistas 1 2 1 2 3 4 5 9
Meédicos de Empresa 1 2 1 2 3 4 5 fe)
Trabajadores sociales 1 2 1 2 3 4 5 9
Fisioterapeutas 1 2 1 2 3 4 5 5
Logopedas 1 2 1 2 3 4 5 9
Personal de enfermeria 1 2 1 2 3 4 5 9
Otros profesionales 1 2 1 2 3 4 5 9

88

.\ EN ESPANA



- ___________
LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA: CUESTIONARIO PEDIATRAS

21. En su opinién ¢qué es lo mas dificil de conseguir en paciente epiléptico infantiles?
Que los adultos responsables cumplan adecuadamente el tratamiENEO.........correrrrerreeerreeseeesenns 1
Que los adultos responsables le lleven siempre a las revisiones médicas pautadas
Que los adultos responsables conozca bien el tratamiento y sus efectos secundarios
Que asuma correctamente las condiciones de su enfermedad ...
Que supere posibles problemas de integracioén social
Que no realice actividades que pueden ser peligrosas
OEPO [ESPECIFICAN] .eutuuirreviissirrveesiieeesessiss stttk

22. En general ¢en qué medida opina usted que la epilepsia influye en los siguientes aspectos del desarrollo
del paciente infantil?

Mucho Bastante Poco Nada Ns/Nc
El rendimiento escolar 1 2 3 4 0
La integracion e interaccion social 1 2 3 4 0
La practica deportiva 1 2 3 4 0
Las relaciones familiares 1 2 3 4 6]
Su caracter 1 2 3 4 0

23. Digame si esté usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones sobre la epilepsia
De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

La epilepsia suele producir discapacidad ... 1 2 0
La epilepsia suele afectar a la inteligencia 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener problemas de aprendizaje......... 1 2 6]
Las personas con epilepsia suelen tener dificultad para relacionarse......... 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener problemas de memoria........... 1 2 0

24. Digame si esté usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones
De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

Los trastornos de conducta son mas habituales en epilépticos
QUE €N NO EPIIEPLICOS ..ot ssssssses s 1 2 0

Los epilépticos son méas agresivos que los no epilépticos............... 1 2 0

Los epilépticos cambian de humor con mas frecuencia que
[0S NO EPIEPELICOS w.vvoverreerreeeieeeeeieeees et 1 2 0

Los epilépticos tienen menor capacidad de concentracién que
10S N0 EPIIBPLICOS ... 1 2 0

25. Cuando una persona sufre un ataque o crisis de epilepsia ¢,cuéles de las siguientes medidas deben tomarse
como primeros auxilios?

Si NO NS/NC
Introducirle algo en la boca para que no se muerda la lengua.................. 1 2 0
Aflojarle la ropa del cuello 1 2 0
Sujetarle 1 2 0
Amortiguar la cabeza.... 1 2 0
Ponerle boca abajo.. 1 2 0
Colocarle de lado...... 1 2 0
Administrarle alguna medicacion anticonVulSiVa ... 1 2 0
DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
Sexo
FHOMIBIPE . 1
IVIUJBI oot 2
Edad
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Anexo 6. Cuestionario de médicos de atencién primaria
Cuestionario de neurélogos
Cuestionario de neuropediatras
Cuestionario de psiquiatras
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LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA: CUESTIONARIO

Buenos dias / tardes, estamos realizando una encuesta sobre la epilepsia. Los resultados de esta
encuesta formaran parte de un Libro Blanco de la Epilepsia en Espafa. Toda la informacién recogida sera

tratada de forma estrictamente confidencial y estara protegida por el secreto estadistico.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.

DATOS PROFESIONALES

1. ¢Cual es su actividad médica?

Medico de Atencion Primaria/Meédico de familia ...

[N [=TU 0] (oo IO
Neuropediatra

PSIQUIBEIRE ...

2. ¢Cuéantos afos lleva ejerciendo la medicina en esa area?

CONOCIMIENTO

3. ¢En general como de informado se siente usted en relacion a la epilepsia?

IVIUY INFOPINIEAO ettt
Bastante iNfOPMAAO ...t
POCO INFOPIMEAO ..ottt

4. ¢Donde adquirié principalmente sus conocimientos sobre epilepsia?
En la carrera...
En la residencia..............
Como médico de Hospital ..................
Como médico de Atencion Primaria..

5. ¢Dénde presencid una crisis convulsiva por primera vez?

BN 8 GBI TEIRA ...ttt s s ns s s
EN 18 PESIABNCIA ...ttt es s
Como MEICO B HOSPILA ...ttt s
Como médico de ALENCION PriMEria ...t seneees

ESPANA
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6. ¢ Dénde traté una crisis convulsiva por primera vez?

BN I8 CAPTEIA. ...ttt sttt bbbttt 1
EN 18 PESIABINCIA ..ottt 2
ComMO MEICO OB HOSPILAL .....vouueeerereiieeeeieeeiise ittt 3
Como MEdico de ALENCION PriIMEIIA ...t 4
EN 18 PRACEICA PRIVATA .....ceeeeeeeeeieeeeis st 5
BP0 oottt R s 6
NUNCA 18 N8 EPAEATD ...ttt sttt ettt 7
INS//INC ..ottt 9

7. ¢En qué medida se siente usted satisfecho con sus conocimientos sobre epilepsia?

IMIUY SBEISTEONO. c..vvv vttt 1
(==t =] = IR=T=1 1] =1e] 1 U 2
POCO SAUISTECNO ...ttt et 3
[\ F=Ta F=JE=T=1 111 {=To o T 1O 4
INS //INC .ttt 9

ASISTENCIA SANITARIA

8. ¢Que papel tiene la (leer su area de actividad segun P1] en la asistencia sanitaria de la epilepsia?

Tiene UN PAPEI PRINCIPAL.........riiir i eeesi st 1
TIENE UN PAPE] SECUNTAMIO ...ttt 2
TIENE POCA IMPOIEANCIA ....vvveeeeereeeissieeseeeissseeesessss sk 3
NS/ INC ..ot 9

9. En su opinién ¢qué ambito médico es mas importante en el diagnéstico de la epilepsia?
ABENCION PRIMIATIA .. cvetovieeieeiseessseeess s8££ 1
Atencion Especializada hospitalaria....... .2
Atencion Especializada extrahospitalaria
Medicina de Urgencia
OEIO [ESPECIICAN] ..uvveveeresseeeiseeeeeseeesss st 0

10. ¢Y qué especialidad cree usted que es mas importante en el diagnéstico de los pacientes epilépticos?

Medicina d& ATENCION PRIMIENIA ..o eessess s sesssse s sttt 1
PEAIGEITA ...ttt 8RR 2
NEUrologia,/ NEUPOPEIBENA .......vwerrrrerrreeeeessseesssesessssssssssssss st sssssssssss s ssssss st sssssssssssssssssssssssssssssssssnnes 3
PSIGUIBEITA vttt 8RRt 4
MEAICING DB UPGENCIA covvvvevvvvvereesseeeesseeessssesesseseessseesssssesssss s ess sttt 5
OEIO [ESPECIICAN] ..uurvuteurritsee ettt 0

11. En su opinién ¢qué ambito médico es mas importante en el seguimiento de los pacientes epilépticos?

ALENCION PRIMIENIA ..ottt sss e85 088888888858 1
Atencién Especializada Hospitalaria
Atencitén Especializada EXtrahoSPILalaria..........ccc.inereeiieeeisissesssssssesssssssssssessssssssessssssssssesesnss 2

OBIO [ESPECIHICAN] .ouuvevreeierieeiiiee it s s8R 0

12. ¢Y qué especialidad cree usted que es mas importante en el seguimiento de los pacientes epilépticos?

Medicing d& ALENCION PrIMIENIA ... esses st sss st ssens s 1

PEAIBENTE ..vvoeoerrreesseeseeise s est R 2

NeUrologia,/ NEUPOPEIBENA .......crvuuurrrerrresereesieeeasieeesss st ess sttt 3

PPSIQUIBEITA ...t 4

OEIO [ESPECIHICAN] ..uerveteeeeeieeeeiieeees ettt es s8R 0
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13. En su opinién ¢cudl es el principal objetivo a conseguir con los pacientes epilépticos?

PREVENIE TBS CRISIS......uuuiviiriiecriiieeii st ees s
Mejorar su calidad de vida
Facilitar su integracion laboral .
Que conozca bien su condicion de eplleptlco ................................................................................................................. 4
Hacer un buen seguimiento del tratamiento....
Facilitar su integracion social

OEPO [ESPECIFICAN] ..euuerreviisirrreeiiieer i eesssse st

14. ¢Con qué frecuencia inicia usted el tratamiento con antiepilépticos en los pacientes epilépticos?
SIBIMIPI ettt 1
Frecuentemente....
Ocasionalmente.....

15. ¢En qué medida se siente usted suficientemente formado para iniciar un tratamiento con antiepilépticos
en pacientes epilépticos?
TOLAIMENTE ...t 1

16. ¢Con qué frecuencia modifica usted el tratamiento con antiepilépticos en pacientes epilépticos?

Siempre
Frecuentemente
Ocasionalmente....

17. ¢En qué medida se siente usted suficientemente formado para madificar un tratamiento con antiepilépticos
en pacientes epilépticos?

Totalmente

Bastante.....

18. ¢Cree usted que el cambio de un medicamento de marca a un genérico o de un genérico a otro modifica
el control de las crisis?

Si lo modifica

No lo modifica

Ns/Nc....

19. ¢Cuéndo considera usted que un paciente debe ser considerado resistente al tratamiento farmacolégico?
Después de usar al menos 2 farmacos durante un afio y el paciente permanece con crisis.......... 1
Después de usar 5 farmacos sin importar el tiempo y el paciente sigue Con CriSiS.........ccnnenen, 2
Después de 5 afos de tratamiento con farmacos y el paciente sigue Con CriSiS ...
Después de 10 afios de tratamiento con farmacos y el paciente sigue con crisis
No hay epilepsias resistentes al tratamiento con fArmacos antiepilépticos
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20. En general ¢,qué porcentaje de epilepsias cree usted que son resistentes a fArmacos antiepilépticos?

21. De los siguientes profesionales que pueden participar en el seguimiento de paciente epilepticos ¢ Cuales utiliza
o utilizaria usted?

Solo respecto a cada profesional que utiliza o utilizaria en P21
22. ¢Cudl es su grado de satisfaccion con la coordinacion y nivel de comunicacién que tiene con ese profesional?

‘ P21 UTILIZA ‘ P22 SATISFACCION
i o Sal:li\gfueycho SBaiisstfaeﬁleo r|1\|I :r-s Eﬁsf? c':'::) q=5 ofoc ho an'-\'l IE“dﬂho Rl
Meédicos de Familia 1 2 1 2 3 4 5 9
Pediatras 1 2 1 2 3 4 5 9
Neurdlogos 1 2 1 2 3 4 5 9
Neuropediatras 1 2 1 2 3 4 5 5
Neurocirujanos 1 2 1 2 3 4 5 9
Neurofisiélogos 1 2 1 2 3 4 5 g
Psiquiatras 1 2 1 2 3 4 5 9
Psicélogos 1 2 1 2 3 4 5 g
Internistas 1 2 1 2 3 4 5 9
Médicos de Empresa 1 2 1 2 3 4 5 g
Trabajadores sociales 1 2 1 2 3 4 5 9
Fisioterapeutas 1 2 1 2 3 4 5 g
Logopedas 1 2 1 2 3 4 5 9
B 1] ® 1 2 3 4 5 8
Otros profesionales 1 2 1 2 3 4 5 9

23. En su opinién ¢qué es lo mas dificil de conseguir en la educacién de un paciente epiléptico?
Que cumpla adecuadamente el tratamiento...
Que acuda siempre a las revisiones médicas ...
Que conozca bien el tratamiento y sus efeCt0S SECUNAANIOS. ... sessesessessons 3
Que asuma correctamente las condiciones de su enfermedad ... 4
Que supere posibles problemas de iINtEgracitn SOCIAL.............crireseiesessssesesesssesssesees
Que no realice actividades que pueden ser peligrosas..
Otro (especificar)...

24. En general ¢en qué medida opina usted que la epilepsia dificulta las siguientes areas de la vida del paciente?

Mucho Bastante Poco Nada Ns/Nc
El rendimiento académico 1 2 3 4 0]
El desarrollo de su vida laboral 1 2 3 4 0
Las relaciones familiares 1 2 3 4 0
Las relaciones sociales 1 2 3 4 0
94

EN ESPANA



- __________________________
LIBRO BLANCO DE LA EPILEPSIA EN ESPANA: CUESTIONARIO

25. Digame si esté usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones sobre la epilepsia
De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

La epilepsia suele producir discapacidad ... 1 2 0
La epilepsia suele afectar a la inteligencia............innecerennnnns 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener problemas de aprendizaje......... 1 2 6]
Las personas con epilepsia suelen tener dificultad para relacionarse..... 1 2 0
Las personas con epilepsia suelen tener problemas de memoria ....... 1 2 0

26. Digame si estéa usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones
De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

Los trastornos de conducta son mas habituales en epilépticos
QUE N NO EPIIEPELICOS ccovveerrrvirrriiereri st 1 2 0

Los epilépticos son mas agresivos que los no epilépticos......o. 1 2 0

Los epilépticos cambian de humor con mas frecuencia que los
NO EPIEPEICOS .ot 1 2 0

Los epilépticos tienen menor capacidad de concentracion que
|0S NO EPIEPLICOS ..o 1 2 0

27. Digame si estéd usted de acuerdo o en desacuerdo con las siguientes afirmaciones sobre la epilepsia y el
ambito laboral
De acuerdo | Desacuerdo | NS/NC

El absentismo en el trabajo es mas frecuente entre los epilépticos

que entre [0S N0 EPIIEPLICOS ... 1 2 0
Las personas epilépticas rinden menos en el trabajo que los no
EPIEPEICOS oot 1 2 0
Son mas frecuentes los accidentes laborales en epilépticos que
€N NO EPIBPLICOS ..ottt 1 2 0
Los epilépticos deben declarar su enfermedad al ser contratados ............. 1 2 0

28. ¢Conoce usted la normativa que regula la conduccion de vehiculos en los pacientes con epilepsia?

OO OO OO OO 1 (pasar a P29)
No....... ...2 (pasar a P30)
INS//INC ettt 9 (pasar a P30)

29. ¢Se la natifica en su consulta a los pacientes epilépticos?

30. Cuando una persona sufre un ataque o crisis de epilepsia ¢,cudles de las siguientes medidas deben tomarse
como primeros auxilios?
sl NO NS/NC

@]

Introducirle algo en la boca para que no se muerda la lengua
Aflojarle 1a ropa del CUEIID .......ccccvrerceicisceceieesieiees

Sujetarie. ...,
Amortiguar la cabeza...
PONErIE DOCA @DAJ0. ...t s
Col0CANIE B 10D ...t
Administrarle alguna medicacion anticonNVUISIVa ...

NN
Oo0ooooo

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
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Anexo 7: Normativa sobre conduccion de vehiculos en el paciente epiléptico

Exploracién (1)

Criterios de aptitud para obtener o prorrogar permiso o licencia de conduccion

ordinarios

Adaptaciones, restricciones y otras limitaciones en personas, vehiculos
0 de circulacion en permiso o licencia sujetos a condiciones restrictivas

Grupo 1: AM, A1, A2, A, B, B+ Ey LCC (art.
45.1a)(2)

Grupo 2:BTR C1,C1+E,C,C+E,
D1,D1+E, D, D+E (art. 45.1b
y2)@3)

Grupo 1 (4)

Grupo 2 (5)

9.2 Epilepsias y crisis
convulsivas de otras
etiologfas.

No se permiten cuando hayan aparecido crisis
epilépticas convulsivas o crisis con pérdida de
conciencia durante el ltimo afio.

Solo se permiten cuando no han
precisado tratamiento ni se han
producido crisis durante los diez
(ltimos afios.

Los afectados de epilepsias con
crisis convulsivas o con crisis con
pérdida de conciencia, deberan
aportar informe favorable de un
neurélogo en el que se haga constar
el diagnostico, el cumplimiento del
tratamiento, la frecuencia de crisis
y que el tratamiento farmacoldgico
prescrito no impide la conduccion.
El periodo de vigencia del permiso
o licencia seré de dos afios como
méximo. En el caso de ausencia de
crisis durante los tres dltimos afios,
el periodo de vigencia seré de cinco
afios como maximo.

Los afectados de epilepsias
deberdn aportar informe
favorable de un neurélogo
en el que se acredite que no
han precisado tratamiento ni
han padecido crisis durante
los diez tltimos afios, no
existe ninguna patologfa
cerebral relevante ni actividad
epileptiforme en el EEG.

El perfodo de vigencia del
permiso sera de dos afos
€OmMOo Maximo.

En el caso de crisis convulsivas o con pérdida
de conciencia durante el suefio, se debera
constatar que, al menos, ha transcurrido

un afio sélo con estas crisis y sélo durante

el suefio.

Solo se permiten cuando no han
precisado tratamiento ni se han
producido crisis durante los diez
(ltimos afios.

En el caso de estas crisis durante

el suefio, el periodo de vigencia

del permiso o licencia sera como
méximo de dos afios, con informe
favorable de un neurélogo en el que
se haga constar el diagndstico, el
cumplimiento del tratamiento, la
ausencia de otras crisis convulsivas
y que el tratamiento farmacoldgico
prescrito, en su caso, no impide la
conduccin. En el caso de ausencia
de este tipo de crisis durante los tres
Gltimos afios, el periodo de vigencia
sera de cinco afios como méaximo.

Los afectados de epilepsias
deberdn aportar informe
favorable de un neurélogo
en el que se acredite que no
han precisado tratamiento ni
han padecido crisis durante
los diez Gltimos afios, no
existe ninguna patologfa
cerebral relevante ni actividad
epileptiforme en el EEG.

El periodo de vigencia del
permiso sera de dos afios
€OMOo Maximo.

En el caso de crisis epilépticas repetidas
sin influencia sobre la conciencia o sobre

la capacidad de actuar, se debera constatar
que, al menos, ha transcurrido un afo sélo
con este tipo de crisis.

En el caso de crisis epilépticas
repetidas sin influencia sobre la
conciencia o sobre la capacidad
de actuar, se debera constatar
que, al menos, ha transcurrido un
afo sélo con este tipo de crisis y
sin tratamiento.

Debera aportarse informe
favorable de un neurélogo en que
se haga constar el diagnéstico,
cumplimiento del tratamiento, en
su caso, la frecuencia de las crisis
y que el tratamiento farmacoldgico
prescrito no impide la conduccion.
El perfodo de vigencia del permiso
serd de dos afios como maximo.

Deberd aportarse informe
favorable de un neurdlogo
en que haga constar el
diagnéstico, la no existencia
de otro tipo de crisis y que
no ha precisado tratamiento
durante el dltimo afo.

El periodo de vigencia del
permiso sera de un afio como
méximo.

En el caso de crisis epiléptica provocada
debido a un factor causante identificable

se debera aportar un informe neurolégico
favorable en el que conste ademas un
periodo libre de crisis de, al menos, seis
meses. Se tendran en cuenta otros apartados
de este anexo.

En el caso de crisis epiléptica
provocada, debida a un factor
causante identificable, se

deberd aportar un informe
neurolégico favorable que
acredite un perfodo libre de crisis
de, al menos, un afio e incluya
valoraci6n electroencefalogréfica.
Se tendran en cuenta otros
apartados de este anexo.

En caso de lesiones estructurales
cerebrales con riesgo aumentado,
para el inicio de crisis epilépticas,
deberd valorarse su magnitud
mediante informe neurolégico.

No se admiten.

No se admiten.

En el caso de primera crisis o Gnica no pro-
vocada, se debera acreditar un periodo libre
de crisis de, al menos, seis meses mediante
informe neuroldgico.

En el caso de primera crisis o
(nica no provocada, se deberé
acreditar un periodo libre de
crisis de, al menos, cinco afios

y sin fdrmacos antiepilépticos
mediante informe neurolégico. A
criterio neuroldgico y si se rednen
buenos indicadores de prondstico
se podrd reducir el perfodo libre
de crisis exigido.

No se admiten.

No se admiten.

En el caso de otras pérdidas de conciencia
se deberan evaluar en funcién del riesgo de
recurrencia y de la exposicion al riesgo.

En el caso de otras pérdidas de
conciencia se deberdn evaluar en
funcion del riesgo de recurrencia
y de la exposicion al riesgo.

No se admiten.

No se admiten.

Si se produce una crisis convulsiva o con
pérdida de conciencia durante un cambio o
retirada de medicacién se debera acreditar
1 afo libre de crisis una vez restablecido

el tratamiento antiepiléptico. A criterio
neuroldgico se podra impedir la conduccién
desde el inicio de la retirada del tratamiento
y durante el plazo de 6 meses tras el cese
del mismo.

No se admite la medicacion
antiepiléptica.

No se admiten.

No se admiten.
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