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Adherencia terapéutica en epilepsia

Pedro Jesus Serrano Castro

Introduccioén: La adherencia terapéutica es un concepto clave en las enfermedades crénicas que puede estar influen-
ciado por multiples variables. En el caso de la epilepsia, la adherencia terapéutica tiene consideraciones particulares
en virtud de las caracteristicas propias de esta enfermedad. Material y métodos: Realizamos una revision de la lite-
ratura sobre la adherencia terapéutica en la epilepsia. Resultados: Existe una serie de variables identificadas clasi-
camente que actian como factores predictores de la adherencia en la epilepsia y que pueden clasificarse seglin sean
dependientes del paciente, de la enfermedad o del f&rmaco. En los Ultimos afios, se han investigado variables espe-
cificas como el tipo de crisis, la discapacidad intelectual, el nivel econémico o educativo y la coexistencia de enfer-
medades comoérbidas psiquiatricas. Conclusiones: La baja adherencia terapéutica en la epilepsia es una constante
con la que el neurdlogo clinico debe convivir a diario, por lo que es necesario investigar su existencia en el seno de
la entrevista clinica. Existe una pléyade de variables que configuran aquella situacién que empuja al paciente a la
falta de adherencia. Algunas pueden parecer muy evidentes, pero otras no lo son tanto. Es preciso que sepamos
identificar estos factores predictores de falta de adherencia para intentar compensarlos en la medida de lo posible.
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Introduction: Adherence is a key concept in chronic diseases that can be influenced by multiple variables. In the
case of epilepsy, therapeutic adherence has particular considerations in virtue of the characteristics of this disease.
Material and methods: We conducted a review of the literature on therapeutic adherence in epilepsy. Results: There
are some classical predictors of adherence in epilepsy that can be classified according to whether they are dependent
on the patient, the disease, or the drug. In recent years, specific variables have been investigated such as the type
of crisis, intellectual disability, economic or educational level, and coexistence with comorbid psychiatric pathologies.
Conclusions: Low adherence in epilepsy is a constant in neurological clinical practice: so, it is necessary to investigate
its existence in the clinical interview. Several variables determinates lack of adherence in epileptic patients. Some
may seem obvious, but others are not. It is necessary that we know how to identify these predictors of lack of adher-
ence to try to compensate them as much as possible. (Kranion. 2018;13:53-8)
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INTRODUCCION

El concepto de adherencia terapéutica puede
definirse como la «coincidencia entre el comporta-
miento de una persona y las recomendaciones so-
bre salud o prescripciones que ha recibido de su
médico»3. Si atendemos a esta definicion, com-
prenderemos que la dimension de este concepto se
extiende a variables muy diversas, que incluyen no
solo la satisfaccion de las tomas recomendadas de
medicamentos, sus horarios de administracion, la
formulacion galénica utilizada y las instrucciones
especificas sobre la forma de consumo, sino tam-
bién otras mas sutiles que pueden estar relaciona-
das con el estilo de vida o incluso con las activida-
des sociales o laborales. En este sentido, también
puede ser una falta de adherencia terapéutica una
transgresion dietética (p. €j., consumo de alcohol) o
el no satisfacer una recomendacion social (p. €j.,
conducir vehiculos) si entre las instrucciones trans-
mitidas existe alguna restriccion en estas areas.

En lineas generales, la adherencia terapéutica
es de especial relevancia en las enfermedades cro-
nicas. En este ambito la disciplina exigida para se-
guir un determinado régimen terapéutico puede ser
para muchas personas inalcanzable. En este senti-
do, sabemos que la epilepsia puede ser considera-
da el paradigma de las enfermedades crénicas que
afectan a la calidad de vida de forma relevante. No
en vano es la segunda enfermedad neurolégica cro-
nica después de la migrafia, y se calcula que, en
Espafia, existen méas de 600.000 pacientes con
epilepsia y mas de 200.000 con epilepsia activa,
entendiendo como tal aquella que ha presentado
crisis epilépticas en los Gltimos cinco afos®. La lite-
ratura demuestra que, en esta enfermedad, la falta
de adherencia puede producir crisis®”, cuestion por
otro lado logica y esperable. Ademas, su condicion
de enfermedad de presentacion inesperada y un
tanto erratica la convierte en un tipo de enfermedad
en la que la adherencia a los tratamientos puede
verse afectada por variables diversas que quizas
tengan menos incidencia en otro tipo de enferme-
dades cronicas.

Asi, por ejemplo, puede resultar interesante ave-
riguar de qué manera puede influir el grado de con-
trol de las crisis. Podriamos intuir que una persona
que lleva muchos afios controlada y con un trata-
miento estable puede tener problemas para seguir
dicho tratamiento simplemente por dificultades para
establecer en su propio marco vital la disciplina ne-
cesaria para un tratamiento a largo plazo. Sin em-
bargo, por otra parte, podria argumentarse que, en
los casos de epilepsias refractarias, en las que el
tratamiento no ofrece el margen de mejoria inicial-
mente esperado, el paciente podria abandonar el
tratamiento por perder su confianza en este.

Otro factor que podria tener influencia es el tipo
de crisis. Sabemos que no todos los tipos de crisis
son vividas de igual manera por los pacientes. Las
epilepsias con crisis generalizadas, sobre todo si se
trata de crisis convulsivas, tienen un hecho diferen-
cial, pues se relacionan con una mayor mortalidad
(incluido el fendmeno de muerte subita en epilepsia)
0 un mayor numero de traumatismos y sus conse-
cuencias. Es interesante analizar de qué forma esta
variable puede influir en la adherencia terapéutica.

De la misma manera, otras variables como la
existencia o no de discapacidad intelectual, el nivel
econdmico o educativo, o las enfermedades comor-
bidas (sobre todo de indole psiquiatrica) podrian con-
dicionar también la adherencia por diversos factores.

Pocas han sido las ocasiones que en la litera-
tura se han analizado todos estos factores a pesar
de que, en los Ultimos afios, la bibliografia sobre el
tema ha ido en aumento en numero y también en
grado de sofisticacion. Asi, hemos evolucionado
desde los primeros estudios, en la década de 1980,
en los que la adherencia era determinada simple-
mente por la pregunta directa a los pacientes, pa-
sando por estudios que usaban escalas semicuan-
titativas —como la escala de Morisky, una de las mas
utilizadas—, hasta los estudios mas recientes, que
usan sistemas electronicos de rastreo de prescrip-
cion y consumo. Estos Ultimos estudios, los mas
fiables, nos indican que solo el 50-80% aproxima-
damente de los pacientes con epilepsia pueden
considerarse adherentes®.

En este articulo trataremos de resumir las prin-
cipales evidencias extraibles de todo ese volumen
de estudios publicados en los ultimos 40 afios v,
posteriormente, analizaremos las cuestiones relacio-
nadas con la adherencia en las situaciones especia-
les que hemos enumerado.

ADHERENCIA EN EPILEPSIA:
CONCEPTOS GENERALES

El analisis minucioso de la literatura disponible
demuestra que existe una serie de factores que
condicionan la adherencia terapéutica en la epilep-
sia y que se resumen en la figura 1. Estos factores
pueden clasificarse en tres grandes grupos depen-
diendo de la perspectiva desde la que se contemple
el problema.

Factores relacionados
con la enfermedad

Diversos estudios han identificado los siguientes
factores condicionantes de la adherencia:
— Duracion de la epilepsia: los estudios que han
abordado esta variable han ofrecido resultados
contradictorios. Asi, algunos han sugerido que
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Relacionados
con la epilepsia™*™*

< duracion de la epilepsia
Problemas de memoria

Tipo de crisis, sindrome o refractariedad
no han demostrado estar relacionados
con la adherencia

Relacionados
con el paciente™"”

< edad
Irregular seguimiento médico
Comunicacion con el médico
Estigma social

Relacionados
con la medicacion™®"

Efectos adversos

> nlimero de FAE

> niimero de dosis
Menor satisfaccion FAE

las epilepsias de diagndstico mas reciente tie-
nen mayor grado de incumplimiento terapéu-
tico. Podria parecer légico, dado que estos
pacientes pueden estar sometidos al impacto
inicial del diagnostico de una enfermedad cro-
nica, al tabu social asociado a esta y al propio
rechazo psicologico que este diagndéstico pue-
de producir en el caso de una enfermedad
como la epilepsia. No es infrecuente que es-
tos enfermos busquen una segunda opinion
médica y en ocasiones no paran hasta encon-
trar un diagnostico alternativo que les libere
del tributo psicolégico que la palabra epilepsia
sigue imponiendo. Otros estudios, sin embar-
g0, no han encontrado relacién entre la adhe-
rencia terapéutica y la duracion de la enfer-
medad. Probablemente, la confluencia de
otras variables, como podria ser la calidad de
la relacion médico-paciente, pueda actuar
como factor modificador.

Problemas de memoria: la disfuncion amné-
sica es un acompafiante fiel en algunos tipos
de epilepsia; el caso mas frecuente es la epi-
lepsia del I6bulo temporal. Los problemas de
memoria constituyen una variable tenazmente
relacionada con la falta de adherencia en la
mayoria de los estudios disponibles. Asi, un
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Ficura 1. Factores condicionantes de la adherencia terapéutica en la epilepsia™®" (adaptado de Buck, et al.Z"; Mitchel, et al.?";
Serrano-Castro, et al.%*; Claxton, et al.?%%; Cramer, et al.”": Horne, et al.?’™).

estudio espafol realizado en 112 pacientes
con epilepsia mostrd que la principal variable
predictora de los fallos de tomas fueron pre-
cisamente los problemas de memoria del pa-
ciente?. Abundante literatura anglosajona tam-
bién refuerza estos hallazgos, al menos en los
estudios clasicos, en los que la falta de me-
moria siempre es la causa mas frecuentemen-
te esgrimida por los pacientes para explicar
los fallos de medicacion?.

Grado de control de las crisis: un aspecto
debatido en la literatura es si la epilepsia re-
fractaria podria ser un factor influyente en el
grado de cumplimiento terapéutico. La litera-
tura es escasa y contradictoria en este aspec-
to. Asi, existen estudios que no muestran una
relacion entre ambas variables®, lo que iria en
contra de la idea de la existencia de una su-
puesta «pseudorrefractariedad» por falta de
adherencia, y otros en los que si se detecta
una menor tasa de cumplimiento en estos
pacientes!®. Curiosamente, en este ultimo es-
tudio el tipo de incumplimiento terapéutico
mas frecuente en pacientes refractarios no
fue el olvido de dosis, sino precisamente todo
lo contrario: estos pacientes tendian a tener
incumplimiento por un exceso de medicacion.
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Factores relacionados
con la medicacioén antiepiléptica

— Efectos adversos de los farmacos antiepilépti-
cos (FAE): un FAE no tolerado es garantia de
falta de adherencia. Ademas, no debemos
olvidar que una causa importante de fallos
cognitivos en pacientes epilépticos son preci-
samente los efectos adversos derivados de la
medicacion utilizada para el control de las
crisis, fundamentalmente cuando hablamos
de medicaciones de primera generacion. En
este sentido, podria darse la paradoja de que
los fallos de memoria fueran al mismo tiempo
causa (como vimos en el pérrafo anterior) y
consecuencia de la falta de adherencia en
este grupo de pacientes epilépticos. Muchos
estudios correlacionan la existencia de una
mayor tasa de adherencia con el uso de FAE
de nueva generacion, que, entre otras venta-
jas, mejoran el perfil de efectos adversos de
los farmacos clasicos!!.

— Complejidad del tratamiento: otro factor in-
controvertiblemente ligado a la menor adhe-
rencia terapéutica es la mayor complejidad
de los tratamientos propuestos. Sabemos a
ciencia cierta que los tratamientos con dosis
fragmentadas, multiples tomas diarias o que
incluyan diversos FAE con instrucciones par-
ticulares para su administracion se correla-
cionan con un mayor nivel de fallos terapéu-
ticos. En este sentido, una contribucion de
especial interés de los FAE de tercera gene-
racion con pautas posoldgicas en régimen de
dosis Unica diaria ha sido, precisamente, la
mejoria en el perfil de adherencia®!?. Otras
variables también relacionadas con la medi-
cacion pueden tener interés y a veces son
minusvaloradas. Es el caso, por ejemplo, de
las formulaciones galénicas que suponen un
impedimento para su administracion en deter-
minados grupos de edad como los ancianos.
Asi, los comprimidos voluminosos pueden ha-
cer resentir el cumplimiento terapéutico en
esos grupos de edad!s.

Factores relacionados
con el paciente

Por ultimo, no podemos olvidar los factores in-

timamente relacionados con las caracteristicas de
los pacientes que también determinan la adherencia
terapéutica. Entre ellos, la literatura menciona los
siguientes:

— Edad: diversos estudios identifican la menor
edad del paciente con un mayor riesgo de
incumplimiento, sobre todo en la etapa de

la adolescencia, donde predominan actitu-
des inconformistas ante la vida y de rebeldia
que pueden justificar precisamente el in-
cumplimiento terapéutico como forma de
protesta o falta de aceptacién del diagnos-
ticol*15. Un estudio especificamente dise-
flado para la evaluacion de los factores que
subyacen a la falta de adherencia en pa-
cientes adolescentes identificd como princi-
pales factores de riesgo los siguientes: bajo
estatus socioecondmico, mayor nivel de
efectos adversos subjetivos, mayores barre-
ras sociales al tratamiento (reportadas por
familiares) y mayor nivel de conflictos fami-
liareste.

Relacion médico-paciente: este es un aspec-
to fundamental para la potenciacién de la
adherencia terapéutica en general. Solo el
paciente que deposita de forma clara su con-
fianza en el médico que lo atiende seguira
de forma fiel sus instrucciones. Por tanto, la
empatia en la relacién profesional entre el
meédico y su paciente constituye la principal
herramienta al alcance del neurélogo para
mejorar la adherencia. Muchos estudios han
corroborado esta afirmacion!’. Por otro lado,
también es un factor repetido de forma
abundante en la literatura el impacto positivo
qgue tiene la estructuracion del seguimiento
médico en forma de consultas especializadas
en el grado de cumplimiento de las instruc-
ciones médicas, maxime si el seguimiento lo
realiza el mismo profesional, pues es la si-
tuacion ideal para generar ese ambiente de
confianza mutua que redunda finalmente en
la adherencia.

Estigma social: bajo este epigrafe incluimos
un conjunto de variables, algunas de ellas
intangibles, que pueden condicionar de for-
ma importante la adherencia terapéutica en
una enfermedad como la epilepsia, rodeada
aln de un tabu social. Asi, la literatura de-
muestra que cuando las instrucciones tera-
péuticas incluyen medidas que pueden
trascender socialmente (p. €j., cuando im-
ponemos pautas terapéuticas que incluyen
tomas de dosis insertas en la actividad social
o laboral del paciente), tenemos la seguridad
de que eso se convertira en un inconvenien-
te, tal vez insalvable, para personas activas
laboralmente que prefieren vivir su enferme-
dad en la intimidad. Los profesionales deben
tener en cuenta estos extremos a la hora de
decidir las instrucciones terapéuticas. Por
este motivo, el tratamiento debe estar adap-
tado a las condiciones de vida de nuestros
pacientes.
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ADHERENCIA EN EPILEPSIA:
CONCEPTOS ESPECIFICOS

En los dltimos afios, algunos estudios han ana-
lizado aspectos especificos pocas veces examina-
dos previamente en relacion con la adherencia te-
rapéutica que pueden influir en esta. Los que nos
han llamado mas la atencién son los siguientes:

— Tipo de crisis: un estudio reciente identifica
las epilepsias en las que predominan las crisis
generalizadas como las mas frecuentemente
asociadas a incumplimientos terapéuticos!®.
Este dato adquiere especial relevancia, pues-
to que precisamente son estos tipos de epi-
lepsia los que se asocian con un mayor grado
de morbimortalidad. De esta manera, adquie-
re mayor trascendencia el poner en marcha
en este grupo de pacientes herramientas cli-
nicas para intentar mejorar la deteccion de la
falta de adherencia. No obstante, estudios
previos no habian tenido estos resultados!®,
por lo que no podemos establecer esta con-
clusién de manera definitiva. De forma indi-
recta, sin embargo, podemos intuir que las
crisis generalizadas suelen ser mas prevalen-
tes precisamente en la franja de edad mas
afecta por incumplimientos terapéuticos: la
adolescencia.

— Discapacidad intelectual: estudios recientes
han analizado este aspecto y han concluido
que la adherencia terapéutica en este subgru-
po especifico de pacientes con epilepsia esta
directamente relacionada con lo que los auto-
res denominan «soluciones de vida». Asi,
comprueban que aquellos pacientes institu-
cionalizados tienen una mayor adherencia al
tratamiento (probablemente por responsabili-
dad «subrogada» sobre el mismo) que los que
viven en sus domicilios o de forma «semiin-
dependiente»?°. Obviamente, estos pacientes
mejoran mucho su cumplimiento cuando otra
persona controla y se hace responsable de
dichos tratamientos.

— Estatus socioeconémico y educativo: los es-
tudios clasicos ya habian identificado el bajo
nivel de ingresos econdémicos como un factor
de riesgo para la escasa adherencia terapéu-
tica?!, asumiendo la dificultad para el acce-
so a la medicacién recomendada en este
colectivo. Sin embargo, en los ultimos afios
diversos estudios han profundizado en este
tema y han analizado otros factores relacio-
nados con este hallazgo. Nakhutina, et al.
han encontrado que los pacientes con bajo
estrato socioeconémico que puntian mal en
la escala de Morisky son los que expresan
mayor desconfianza en la eficacia de las
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medicaciones y estan convencidos de que
son farmacos peligrosos, lo que hace que no
los tomen, aunque tengan capacidad econo-
mica para ello?2.

Los colectivos alin més singulares desde el
punto de vista cultural pueden tener causas
de incumplimiento terapéutico bien diferen-
tes. Asi, en 2012 vio la luz un estudio realiza-
do en una minoria étnica de Kenia en donde
el principal factor predictor de incumplimiento
terapéutico que afloré fue la prevalencia de
algunos sentimientos religiosos de inspiracion
animista. Estos estudios nos sugieren que la
principal actividad sobre estos colectivos debe
ser la educativa.

— Comorbilidad psiquiatrica: la comorbilidad
psiquiatrica es muy frecuente en la epilepsia,
tanto en forma de distimia depresiva como
de ansiedad e incluso de cuadros psicoéticos.
La manera en que esta comorbilidad, que
aparece en mas del 50% de los pacientes
con epilepsia, afecta a la adherencia tera-
péutica se ha analizado en estudios realiza-
dos en los ultimos afios. Asi, Ettinger, et al.
realizaron un estudio con 465 pacientes
gue demostré que los pacientes que pun-
tuaban peor en las escalas de depresion
(NDDI-E) eran también los que tenian ma-
yores problemas de adherencia, y este dato
fue independiente de otras variables?3. Se
obtuvieron hallazgos parecidos en otro es-
tudio realizado en la Universidad de Colum-
bia?*, aunque en este caso también se in-
tentd correlacionar simultaneamente con los
problemas de memoria, y se encontr6 que
las puntuaciones bajas en los cuestionarios
de depresion se relacionaban con una peor
adherencia, no asi las puntuaciones de me-
moria objetiva.

CONCLUSIONES

La baja adherencia terapéutica en la epilepsia
es una constante con la que el neurélogo clinico
debe convivir a diario, por lo que es necesario in-
vestigar su existencia en el seno de la entrevista
clinica, pues de ella derivan importantes cuestiones
relacionadas con la morbilidad e incluso con la mor-
talidad asociadas a esta enfermedad. Existe una
pléyade de variables que configuran aquella situa-
cién que empuja al paciente a la falta de adheren-
cia. Algunas pueden parecer muy evidentes, pero
otras no lo son tanto. Es preciso que sepamos iden-
tificar estos factores predictores de falta de adhe-
rencia para intentar compensarlos en la medida de
lo posible.
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