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Por qué la epilepsia sigue siendo un tema tabui:
el desafio que enfrentan los pacientes

- En todo el mundo, unos 50 millones de personas padecen epilepsia, lo que la convierte en uno
de los trastornos neuroldgicos més comunes, explico la Organizacién Mundial de la Salud.

El Dia de los Derechos de
lag Personas con Epilepsia es
una buena oportunidad para
generar conciencia sobre esta
enfermedad, fomentar la in-
clusidn y facilitar el acceso
a un tratamiento integral y
adecuado.

También para visibilizar
las dificultades que se les
presentan a los pacientes a la
hora de acceder a la medica-
cifn que les indica el médico,
los obstdculos burocraticos que
deben sortear y las demoras e
intentos de las obras sociales
de cambiar la droga recetada
por otra que no siempre brinda
el mismo resultado.

Sin embargo, casi un cuarto
de siglo después, la aplicacidon
de esta norma que represen-
16 un gran avance para las
familias adn tiene grandes
problemas que condicionan el
dia a dia. “La epilepsia sigue
siendo un tema tabd. La falta
de informacion en los medios
y redes sociales, hace que la
mayaoria de la gente desconoz-
ca la enfermedad y, por ende,
trate de no entrar en contacto
con alguien que la padezca. La-
mentablemente, los derechos
de los pacientes estdn lejos de
cumplirse y el acceso al mer-
cado laboral no es facilitado
a quien tiene la enfermedad,
aunque esté legislado”, sos-
tuvo Claudio Becker, papd de
AB., un joven de 29 afios que
tiene epilepsia refractaria y
que fue diagnosticado cuando
tenfa 12 tras sufrir una crisis
convulsiva.

En el caso de su hijo, como
ocurre en el 30 por ciento de
los pacientes, el tratamiento
requiere la combinacién de
més de una droga, Actualmen-
te, toma lamotrigina 100 mg
y cannabidiol en gotas, (CBD, la
formulacidn farmacéutica del
cannabis medicinal). Claudio

tuvo que enfrentar reiteradas
dificultades para acceder a las
drogas indicadas.

“Uno de los mayores retro-
cesos en materia de derechos
es la dificultad que ponen las
obras sociales para cumplir
con la medicacidn que precisa
el paciente, modificando unila-
teralmente la marca de medica-
mento sugerido por el médico,
por el solo hecho de que el costo
es menor”, cuestiond.

Segtin la propia experiencia,
ese cambio puede represen-
tar un perjuicio directo en la
evolucidn del paciente. “A mi
hijo le recetaron el cannabis
farmacéutico Convupidiol®y
mejord ostensiblemente, pero
desde hace poco menos de dos
afios, ge la cambiaren intem-
pestivamente y desde entonces
tiene ausencias prolongadas
varias veces por semana. La
salud de un hijo es la prioridad
para cualquier padre. 5i un
medicamento hace el efecto
buscado, la obra social no
puede cambiarlo por decisidon
unilateral”, afirmd.
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Un largo camino hasta dar
con el tratamiento

La epilepsia es una enfer-
medad cerebral crénica y no
contaglosa que se define por la
manifestacién de convulsiones
reiteradas, las cuales consisten
en episodios breves de movi-
mientos involuntarios. Pueden
ser focales, cuando afectan
solo una parte del cuerpo,
o generalizadas. En los casos
mis severos, pueden ocurrir
con pérdida de la conciencia.
5i bien la tasa de mortalidad
es muy baja, existe especial-
mente cuando las crisis no son
controladas.

La Organizacién Mundial
de la Salud explicd gue una
convulsidn no significa epi-
lepsia (hasta el 10% de las
persenas de todo el mundo
tiene una convulsién a lo largo
de la vida). "La epilepsia se
define por dos o més cenvul-
siones no provecadas”, afirmd
la entidad.

El abordaje de la epilep-
sia suele requerir tiempos
prolongados, ya que muchos
pacientes deben probar dife-
rentes drogas hasta encontrar
el tratamiento adecuado,
Durante ese proceso, deben
enfrentar un entramado de
autorizaciones y trdmites
burecraticos.

Miriam Simonetti pasd
por ambas situaciones. “Mi
trayectoria como paciente
comenzd en noviembre de
2023, cuando me diagnosti-
caron epilepsia focal, Inicial-
mente, me indicaron el anti-
convulsivo levetiracetam vy,
a pesar de haber tenido un
estudio de suefio normal, su-
fri un accidente manejando
por el cual mi auto quedd con
destruccién total; milagrosa-
mente yo sali casi ilesa. La
droga no estaba dando resul-
tados y me provocaba mareos.
En septiembre de 2024 otro
neurdlogo me recetd lamotri-
gina en conjunto con una dosis
més baja de levetiracetam.
Pero me generd una reaccion
alérgica en la que se me llaga-
ron las manos, y tuve en todo
el cuerpo una reaccidén tipo
escarlatina, por lo que debi
suspenderla”, recordd.

Al mismo tiempo, Miriam
tomaba aceite de cannabis ar-
tesanal y sentia que le estaba
dando resultado. Pero un dia
se le acabd y tuvo dos cri-
sis. “La primera fue cuando
llegué a mi casa con una
hamburguesa en la mochila y
no recordaba el momento en
que la coloqué adentro, si la
compré, la robé; no tenfa idea
de ese episodio. Dos dfas des-

Ta

pués, en la casa de un amigo,
mi conversacidn cambié de
contexto un par de veces y é1
advirtié que algo no andaba
bien. Me llevd al sanatorio y
cuando volvi a mi linea real,
no recordaba nada de las il-
timas cinco horas", detallé.

Su médico le indicéd que
siguiera con el CBD, pero le
advirtidé que era importante
que el producto elegido pro-
viniese de un laboratorio, en
vez de ser artesanal, para
tener garantfa de su pureza
v calidad.

Asi llegaron a una nueva
indicacién de tratamiento.
“Desde febrero de este afio
estoy con un antiepiléptico
(brivaracetam), que fue ad-
ministrado progresivamente
v el cannabidiol farmacéutico.
De toda la medicacidén que
he probado, el CBD no tiene
efectos secundarios y es muy
amable para el cuerpo v la
mente”, comentd,

En estos casi dos afios, en
los que Miriam experimentd
muchas situaciones, lo que
mds la molesté fue el trajin
que debia atravesar ante cada
nueva indicacion médica.

“Desde que ful diagnosti-
cada, siento que hay mucha
dilacidn de tiempo por el pe-
dido de informes y estudios
a los médicos para autorizar.
Y con la medicacién de CBD,
especialmente son mds reti-
centes”, aflrmd y agregd que
es muy importante empoderar
al paciente con este sindrome
pararecuperar la conflanzaen
sf mismo. “Es una condicién
que bien tratada permite Hevar
una vida sin preocupaciones y
con autonom{a”, remared.

Cdmo son los tratamientos
El doctor Guillermo Agos-
ta, del Hospital Italiano, expli-
cd que la epilepsia se trata con
fdrmacos anticonvulsivantes,
aunque el 30% de los casos son
refractarios y requieren malti-
ples drogas. Advirtié que sélo
los pacientes con certificado
de discapacidad acceden a
cobertura total y que muchos

no completan los trimites.
En casos complejos, se
usan terapias no farmacold-
gicas como dieta cetogéniea,
cirugia o estimulacidén cere-
bral profunda. El cannabidiol
es una alternativa eficaz y
segura para epilepsias de di-
ffcil control, pero debe ser de
origen farmacéutico, ya que
las versiones artesanales no
garantizan calidad ni efecti-
vidad, subrayd el especialista.
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