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Loshospitales de Valld'Hebrony de
Bellvitge —ambos pertenecientes al
Institut Catala de la Salut (ICS)—
arrancaran este mes de septiembre
una prueba piloto que durard seis
meses del cddigo crisis, el protocolo
asistencial urgente creado en Espa-
fia para coordinar laatencién médi-
carapidayespecializada ante crisis
epilépticas graves. El objetivo escla-
ro —yambicioso—: pasar delasac-
tuales 16 horas de media que aguar-
daun pacientea ser atendidoatan
solodoshoras.
Adiferenciadeloquesiocurreen
elcasodelosictusy delosinfartos,
enCatalunyanoexiste actualmente
una guia estandar de actuacion de
caraapacientescon epilepsiaen si-
tuacién grave. Esto provoca, entre
otras cosas, que haya desigualdad
territorial y que no todos los enfer-
mospuedanser tratadosconlashe-
rramientas necesarias. Las crisis
epilépticas son mas frecuentes que

il

los ictus. En Catalunya hay entre
50.000Y 70.000 personas con epi-
lepsia. De estas, alrededor deun ter-
cio tienen crisis regularmente, pese
aquenotodaslas crisisrequierende
asistenciamédica.

«Esta prueba piloto del cddigo
crisis se inicia con Vall d"Hebron,
Bellvitge y el Sistema d’Emergén-
cies Mediques (SEM). Y queremos
que seauna realidad asistencial en
todaCatalunya», avanza EL PERIO-
DICO el neur6logo Manuel Toledo,
director delaUnidad de Epilepsiade
Vall d’Hebron, coordinador del Gru-

El objetivo es tratar los casos apremiantes en dos horas, frente
alas 16 actuales. La prueba piloto, que durard seis meses, implicard
al SEM e incluird también los hospitales de Viladecans y de Mollet.

Bellvitge y Vall
d’Hebron ensayaran
un protocolo urgente

arala
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podeEpilepsiadela Sociedad Espa-
fiolade Neurologia (SEN)y tesorero
dela Sociedad Espariola de Epilep-
sia. Laprueba piloto que arrancara
enunas semanas incluird tambiéna
dos hospitales mas pequefios: el de
Viladecansy el de Mollet.

Coémo funcionara

«Cualquier alerta por unacrisis epi-
léptica en el Baix Llobregat y el Va-
Ilés Oriental se comunicara al SEMy
este hablaré directamente con el
neurdlogode referenciade Bellvitge
o0 Vall d’"Hebron, dependiendo de
dondesealaalerta. El objetivoes que
el paciente no tenga que pasar por
unhospital pequefiodondenoexis-
te asistencia especializada», sefiala
Toledo. Segiin este neurdlogo, esto
evitara los «retrasos diagnésticos».
«Es similar al codi ictus: selecciona-
mosahospitales terciarios, que tie-
nen todos los recursos, paramejorar
laatencion».
FuentesdelaConselleriade Salut
explicanaestediarioqueel «retode
futuro es avanzar hacia una res-
puestamas homogénea ante el es-

tatus epiléptico». «Es necesario fa-
vorecer la deteccién precoz de los
pacientes con epilepsia refractaria,
garantizar un acceso mds répidoa
pruebas especializadas como el
electroencefalograma (EEG) urgen-
teylavideoelectroencefalografia,
manteniendo la experiencia con-
centradaen centros acreditadosy
desarrollando circuitos asistencia-
les homogéneos en todo el territo-
rio», apuntan.

Como explicalaneuréloga Alba
Sierra, coordinadoradelaUnidad de
Epilepsia del Hospital de la Santa
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La epilepsia es un trastorno neurolégico
que provoca crisis repetidas debido a una
actividad eléctrica anormal del cerebro.
Puede aparecer a cualquier edad, pero es
mas frecuente en lainfancia y en
personas mayores.

Las crisis pueden causar convulsiones, pérdida
de conciencia, movimientos involuntarios o
cambios de conducta. Y pueden ser focales o
generalizadas, segin dénde comiencen. También
existen diferentes sindromes epilépticos, con
causas y sintomas diversos.
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El tratamiento depende del tipo
de epilepsia y de cada paciente.
Lo mas habitual son
medicamentos antiepilépticos.
En algunos casos se emplean
cirugia, estimulacion cerebral

o dietas especiales.

Belén Gonzalez

David Sanahuja, de 55 afios, vive con una epilepsia que no responde a los
farmacos. La enfermedad le obligd a abandonar su empleo como jefe de
marketing en una multinacional; ahora tiene la incapacidad absoluta.

«Tengo crisis a diario,
no puedo ni ir en bici»

Los doctores Manuel Toledo, Maria Garcés Pellejero y Laura Abraira del

Fresno, en la unidad de epilepsia del Hospital Vall d’"Hebron.

Creu i Sant Pau (Barcelona), este
plan piloto es «exploratorio» y se
desarrollard en Vall d’'Hebron vy
Bellvitge porque, al pertenecer am-
bosal ICS, tienen un «sistema infor-
matico comuiny, algo que facilitard
larecoleccion de casos.

«El protocolo durara seis meses
yluego seprevé ampliarloal restode
hospitales de Barcelona», sefiala
Sierra, quien advierte de quelas cri-
sis epilépticas que se mantienen en
el tiempo «pueden provocar darios
neuroldgicos irreversibles».

«Las crisis epilépticas demads de
cinco minutos es muy improbable
que paren solas y, en ese caso, pue-
dehaber dafios neurolégicos per-
manentes. El protocolo marca que
durantelos primeros cincominutos
se administren benzodiacepinas. Si
lacrisis sigue, hay medicamentos
anticrisis. Y, a partir delos primeros
30 minutos, hay sedantes e incluso
se requiere el ingreso en la uci»,
ilustra Sierra. Este tratamiento es el
que se aplica a dia de hoy, pero el
problema es que, dado que muchos
de estos casos se abordan en el
«medioambulatorio», los pacientes
«sufrenunretrasoalahoradereci-
bir el tratamiento», lo queinfluyeen
un «peor prondstico».

Segln Sierra, las crisis epilépti-
cas que duran méas de cincominutos
tienen unamortalidaddeun15%en
adultos. «Tenemos que conseguir
paralaepilepsialos mismos siste-
mas de derivacién agiles y rapidos
que existen para el ictus. Y que sean
atendidos en centros de referencia.
Tiempo es cerebro», dice estaneu-

réloga. Después del ictus, laepilep-
siaes la segunda urgencia neurolé-
gicamas frecuente: constituye un
1% de todas las urgencias médicas.
Ahonda en esta idea también el
doctor Toledo, quien reconoce que
«hay retrasos queno tienen por qué
existir». «Un paciente con unacrisis
epilépticagravetiene queirdirecta-
mente aun hospital con un neurd-
logo, con neurocirugia, con acceso
rapido aun electroencefalogramao
aresonancias magnéticas. Losre-
trasos tienen consecuencias graves
paralos pacientes», defiende.

Criterios conjuntos

Enel protocolo cddigo crisis hay cri-
terios establecidos con el SEMy los
hospitales paralas crisis epilépticas
urgentes. Asi, haber tenido crisis
epilépticas en otras ocasiones, te-
ner fiebre, mujeres embarazadas,
norecuperar el estadode concien-
cia o convulsionar durante mds de
dos minutos hara que se active, in-
mediatamente, el cédigo crisis. Esta
rapida activacion facilitard, ade-
mas, que los hospitales referentes
estén «preparados» para recibir al
paciente grave.

Los estudios sefialan que los pa-
cientes que ingresan en un hospital
yque aguardanmasde12 horas pa-
raquese les hagaun electroencefa-
lograma «tienen peor pronésticoy
mas mortalidad». Las crisis epilép-
ticas graves tienen unamortalidad
deentreel 20% y el 40%. El proble-
ma es que la accesibilidad a esta
prueba diagnéstica, fueradel hora-
riolaboral, «es muy reducidax».m

A David Sanahuja, de 55 afos y
vecino de Tarragona, le diagnos-
ticaron epilepsia de nifio, cuando
tenia tan solo 5 afios. La epilepsia
es una enfermedad neurolégica
enlaque existe una predisposi-
ciéndel cerebro a tener crisis epi-
Iépticas recurrentes. Estas crisis
aparecen por unaactividad eléc-
tricaanormal y excesiva de gru-
pos deneuronas. Nosiempre pro-
vocanconvulsiones: algunas pue-
den causar pérdida de conciencia,
desconexiones breves, movi-
mientos involuntarios, sensacio-
nesextranas, alteraciones visua-
les o cambios de comporta-
miento. En Catalunya, entre
50.000y 70.000 personas
sufren epilepsia. En Es-
pafia, unas 500.000.
Pero, ademas, hasta
un 40% de estos enfer-
mos sufren crisis regu-
lares a pesar del trata-
mientomédico, esdecir,
son farmacorresistentes.
En Catalunyahay alrede-
dor de 20.000028.000 per-
sonas con epilepsia farmaco-
rresistentes. Una deellases Da-
vid Sanahuja. «Alos 43 afios me
volvi farmacorresistente. Lame-
dicacion no hace todo el efecto
quedeberiaytengo crisisadia-
rio», cuenta.
Altenerlaincapacidad absolu-
ta, no trabajay también tiene una
discapacidad del 47%. «Es una
discapacidad invisible: novoy en
sillade ruedas, nollevobaston..»,
dice. Asegura que todo su entormo
sabe cOmo actuar ante sus crisis.
En 2018 cre6 la asociacion Si jo
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lonaqueenTortosa. Aqui[enlas

B.P.
Barcelona

puc, tu també #Epilep, de laque
es presidente. El objetivo: ayudar
alos pacientesatenermas calidad
devida. «Todoloquerecaudamos
lo destinamos a la investigacion.
Actualmente estamos financian-
do ocho estudios sobre la epilep-

Joan Revillas

David Sanahuja, presidente
deunaasociacion de ayuda
apersonas con epilepsia.

sia». Estaasociacion trabaja por
que seimplemente en toda Cata-
lunya el cédigo crisis. Este protoco-
lo eliminardladesigualdad terri-
torial en el tratamiento. «Noeslo
mismo tener epilepsia en Barce-

Terres de I’Ebre] los hospitales
son pequeitos, lamaquinariano
eslamisma ynohay unidades de
epilepsia», relata.

Este paciente llamaa investi-
gar por qué hay gente con epilep-
sia que se vuelve farmacorresis-
tente. Laasociacion que preside
trabaja por una mejor calidad de
vida delos enfermos. «Queremos
un trato como cualquier otraper-
sonay encontrar medicamentos
aptos», reivindica.

Trabajar lainclusion
Sanahuja, conlaincapacidad
absoluta, abandond sutra-
bajo. Erajefe demdrketing
en una multinacional.
., «Nopuedoirenbicicle-
ta, yaque también pue-
% do hacer dafio a otra
. gente. No puedo con-
- ducir... Hago todo esto
de manera adaptada.
Por ejemplo, la gente de
laasociacién vamos aes-
quiar o a hacer kayak una
vez al afio. En la asociacién
trabajamos mucho la inclu-

sién», sefiala.

Explicaque, cuando tiene una
crisis, no se queda inconsciente.
«Pero no puedo hablar, dejo de
ver bien y tengo mioclonias, que
son pequefios movimientos o es-
pasmos en brazos y piermas», re-
lata. Sanahujatambién carga con-
trala estigmatizacion que tienen
los pacientes con epilepsia. «Enel
75% de las peliculas y libros, la
epilepsia esta estigmatizada.
Siempre somos los malos».m
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