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DOTI: 10.5281/zenodo.21746025 Introduccion: La epilepsia farmacorresistente sigue representando un
problema clinico relevante, y el cannabidiol (CBD) ha despertado interés
como tratamiento complementario en diversos sindromes epilépticos y en

otros contextos de uso real. Sin embargo, en la practica cotidiana también
importa conocer como perciben los pacientes el beneficio, el acceso y el
impacto sobre su calidad de vida. Objetivo: Describir la percepcion sobre
la eficacia del cannabidiol en personas con epilepsia refractaria atendidas
en la Asociacién de Cannabis Medicinal Paraguay (CAMEDPAR). Mate-
riales y métodos: Estudio cuantitativo, descriptivo y de corte transversal.
Se incluy6 a 70 personas con epilepsia refractaria vinculadas a CAMED-
PAR. La recoleccion de datos se realizo mediante una encuesta en linea de
11 preguntas cerradas, dicotémicas y politdmicas. Los datos se procesaron
en una base de Excel y mediante SPSS para obtener frecuencias absolutas
y relativas. Resultados: Cincuenta y siete participantes (81,4 %) refirieron
haber experimentado efectos o beneficios con el CBD. Entre los beneficios
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comunicados destacaron una mayor alerta o conexion (19,3 %), mejoria de
la conducta (19,3 %), disminucién de las crisis (15,8 %), mejoria en la
alimentacién (8,8 %) y mejoria cognitiva (8,8 %). En cuanto al marco
regulatorio, 33 participantes (47,1 %) calificaron como muy buenas las
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medidas regulatorias y 28 (40,0 %) como buenas. Cuarenta personas (57,1
%) indicaron que nunca tuvieron dificultades para acceder o utilizar el
CBD. Respecto de la calidad de vida, 32 participantes (45,7 %) reportaron
poca mejoria y 25 (35,7 %) mucha mejoria. Segun la categorizacién del
instrumento aplicado, la percepcion global de eficacia se ubico en nivel
alto en 47 participantes (67,1 %). Conclusiones: L.a mayoria de las perso-
nas encuestadas percibié beneficios asociados al uso de CBD, especial-
mente en relaciéon con la disminucién de crisis y algunos aspectos con-
ductuales o cognitivos. No obstante, los hallazgos deben interpretarse
como percepciones de una muestra local y no como demostracion de efi-

cacia clinica.

Palabras clave: cannabidiol, epilepsia refractaria, cannabis medicinal,
Paraguay, encuestas, cuestionarios

INTRODUCCION

La epilepsia farmacorresistente se define como el fracaso
de dos esquemas adecuados, bien tolerados y apropia-
damente utilizados de farmacos antiepilépticos para
alcanzar una libertad sostenida de crisis (1). Se estima
que alrededor de un tercio de las personas con epilepsia
evoluciona hacia formas farmacorresistentes, lo que
incrementa la carga clinica, social y sanitaria de la
enfermedad (2). En este escenario, la bisqueda de alter-
nativas terapéuticas complementarias ha favorecido el
creciente interés por el cannabidiol (CBD), un cannabi-
noide no intoxicante con potencial anticonvulsivante
descrito en la literatura contemporanea (3,4).

La evidencia mas robusta sobre CBD procede de ensayos
controlados y revisiones sistematicas en sindromes epi-
1épticos especificos, principalmente el sindrome de Dra-
vet, el sindrome de Lennox-Gastaut y la epilepsia aso-
ciada a esclerosis tuberosa (5-9). En paralelo, estudios de
vida real y series abiertas han explorado su posible uti-
lidad en epilepsias refractarias de otras etiologias,
incluidas algunas formas focales en adultos, aunque con
un nivel de certeza menor que el de los ensayos pivotales
(4,8,10-13).

Ademas de la frecuencia de crisis, la literatura reciente
ha puesto atencién sobre desenlaces percibidos por los
pacientes y sus familias, como la calidad de vida, la
conducta, el estado de alerta, el suefio y la tolerabilidad
del tratamiento (10,14-17). Estos desenlaces son espe-
cialmente relevantes en epilepsia refractaria, donde la
carga de la enfermedad excede el simple recuento de
crisis y condiciona la experiencia cotidiana del paciente
y su entorno (2,4,9,14,15).

En Paraguay, el interés por el uso medicinal de derivados
del cannabis se ha articulado con un marco regulatorio
progresivo y con la participacién de organizaciones de
pacientes y familiares, entre ellas la Asociacion de Can-
nabis Medicinal Paraguay (CAMEDPAR) (18). No obs-
tante, sigue siendo necesario contar con informacion
local sobre cémo las personas usuarias perciben los
beneficios, limitaciones y barreras de acceso al CBD.

En ese contexto, el presente estudio tuvo por objetivo
describir la percepcion sobre la eficacia del cannabidiol
en personas con epilepsia refractaria atendidas en CA-
MEDPAR.

MATERIALES Y METODOS

Se realiz6 un estudio cuantitativo, descriptivo y de corte
transversal. La poblaciéon estuvo conformada por 70
personas con epilepsia refractaria que acudian a la Aso-
ciacion de Cannabis Medicinal Paraguay (CAMED-
PAR), y se trabajé con la totalidad de la poblacién
accesible. De ellas, 32 tenian entre 1 y 18 afios y 38 en-
tre 19y 70 afios.

La recoleccion de datos se efectu6 mediante una en-
cuesta en linea con un cuestionario de 11 preguntas
cerradas, compuesto por items dicotémicos y preguntas
con alternativas de respuesta. El instrumento explord tres
dimensiones principales: efectos y beneficios percibidos,
implicaciones regulatorias y calidad de vida. Para la
clasificacién global de la percepciéon de eficacia del
cannabidiol se utilizaron los rangos de puntaje del ins-
trumento aplicado: 11-17 puntos para nivel bajo, 18-24
para nivel medio y 25-31 para nivel alto.



Se incluyeron todas las personas que acudian regular-
mente como pacientes a CAMEDPAR y que aceptaron
participar en el estudio. Se excluyeron las personas no
vinculadas a la asociacién y las encuestas mal comple-
tadas. La unidad de andlisis fue cada persona con epi-
lepsia refractaria incluida en la encuesta.

El procesamiento de los datos se realiz6 mediante una
base de Excel y el programa estadistico SPSS. Los
resultados se resumieron con frecuencias absolutas y
porcentajes. Se consideraron aspectos éticos basicos de
confidencialidad, voluntariedad y consentimiento infor-
mado.

RESULTADOS

De las 70 personas incluidas, 57 (81,4 %) manifestaron
haber experimentado efectos o beneficios con el trata-
miento con CBD, mientras que 13 (18,6 %) indicaron no
haber percibido beneficios. Entre quienes reportaron
efectos favorables, los beneficios mencionados con ma-
yor frecuencia fueron una mayor alerta o sensaciéon de
estar mas conectados, reportada por 11 participantes
(19,3 %), y la mejoria de la conducta, también reportada
por 11 (19,3 %). Les siguieron la disminucion de las
crisis, referida por 9 participantes (15,8 %), y la mejoria
en la alimentacion y la mejoria cognitiva, mencionadas
por 5 participantes cada una (8,8 %).

En relacién con las medidas regulatorias para el uso del
CBD como terapia para la epilepsia, 33 participantes
(47,1 %) consideraron que eran muy buenas, 28 (40,0 %)
las calificaron como buenas y 9 (12,9 %) expresaron que
debian mejorar. De forma concordante, 40 personas
(57,1 %) indicaron que nunca tuvieron dificultades con
las restricciones legales o regulatorias para acceder o
utilizar el CBD, 25 (35,7 %) respondieron que a veces
tuvieron dificultades y 5 (7,1 %) sefialaron que siempre
las tuvieron.

Respecto al impacto sobre la calidad de vida en términos
de autonomia, capacidad funcional y bienestar general,
32 participantes (45,7 %) reportaron poca mejoria, 25
(35,7 %) refirieron mucha mejoria y 13 (18,6 %) indi-
caron no haber percibido mejoria. Aunque la direccién
del efecto percibido fue en general favorable, el predo-
minio de la categoria «poca mejoria» sugiere que el
beneficio subjetivo sobre la calidad de vida fue mas
moderado que el reportado para otras dimensiones del
tratamiento.
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La puntuacion global del instrumento ubic6 a 47 parti-
cipantes (67,1 %) en un nivel alto de percepcién de efi-
cacia del cannabidiol, a 21 (30,0 %) en un nivel medio y
a 2 (2,9 %) en un nivel bajo. En conjunto, estos datos
muestran una valoracién predominantemente favorable
del CBD entre las personas encuestadas, especialmente
en relacion con beneficios percibidos y aceptabilidad
regulatoria.

DISCUSION

El principal hallazgo de este estudio es que la mayoria
de las personas encuestadas refirio beneficios asociados
al uso de CBD y que dos tercios se ubicaron en el nivel
alto de percepcion global de eficacia segin el instru-
mento aplicado. Este resultado es coherente, en un plano
descriptivo, con el interés sostenido que ha despertado el
CBD en la epilepsia farmacorresistente y con la eviden-
cia acumulada en los ultimos afios sobre su utilidad como
tratamiento complementario en determinados sindromes
epilépticos (3-9).

Sin embargo, la interpretacion de estos datos debe ser
prudente. Los ensayos clinicos que demostraron eficacia
del CBD fueron realizados en contextos controlados y
principalmente en sindrome de Dravet, sindrome de
Lennox-Gastaut y epilepsia asociada a esclerosis tube-
rosa (5-9). En cambio, el presente trabajo no evaltia
reduccién objetiva de crisis ni compara grupos, sino
percepciones obtenidas mediante una encuesta transver-
sal. Por ello, sus resultados no equivalen a una demos-
tracion de eficacia clinica, sino a una aproximacion a la
experiencia subjetiva de los usuarios.

La elevada proporcién de participantes que reporto
beneficios es compatible con estudios abiertos y de
seguimiento prolongado que describen mejorias en fre-
cuencia o gravedad de las crisis en poblaciones con epi-
lepsia refractaria tratadas con CBD (11,12). Del mismo
modo, el estudio de Kochen et al. en adultos con epilep-
sia focal farmacorresistente aporta un antecedente util
para contextualizar la percepcién favorable observada en
esta muestra, aunque corresponde a un disefio distinto y
con medidas clinicas mas estructuradas (13).

Los beneficios mas frecuentemente mencionados en este
estudio no se limitaron a la disminucién de crisis, sino
que incluyeron mayor alerta, mejoria conductual y
mejoria cognitiva. Esa distribucién es relevante porque
coincide con una linea de investigacion que ha explorado
el posible impacto del CBD sobre desenlaces de calidad



de vida y bienestar mas alla del control ictal estricto (14-
17). En poblaciones pediétrica y adulta se han descrito
asociaciones entre el uso de CBD y mejoras percibidas
en calidad de vida, suefio, estado de animo o funciona-
miento cotidiano, aunque la magnitud y la consistencia
de esos efectos todavia no son uniformes entre estudios
(14-16).

En el presente trabajo, la calidad de vida mostré un pa-
tron mas matizado que otras dimensiones. Aunque 25
participantes (35,7 %) reportaron mucha mejoria, la
categoria mas frecuente fue «poca mejoria», con 32 res-
puestas (45,7 %). Este hallazgo sugiere que la percepcion
de beneficio sobre la vida diaria puede ser mas modesta
que la percepcidn sobre otros efectos del tratamiento. Tal
observacion coincide con la necesidad, destacada en la
literatura, de distinguir entre mejoria subjetiva global,
reduccién de crisis y cambios en dominios especificos
del bienestar (10,14-17).

La valoracion favorable del marco regulatorio y la rela-
tiva ausencia de barreras de acceso constituyen otro ha-
llazgo de interés local. Aunque esta dimension no equi-
vale a una medida de eficacia terapéutica, si ayuda a
entender el contexto de uso del CBD en Paraguay. La
existencia de un entorno regulatorio percibido como
razonablemente accesible puede influir en la aceptacién
del tratamiento y en la continuidad de su uso, especial-
mente cuando intervienen asociaciones de pacientes y
familiares como CAMEDPAR (18).

La seguridad no fue evaluada de manera detallada en este
estudio, pero la literatura advierte que el CBD no esta
exento de eventos adversos. Revisiones y metaanalisis
recientes describen somnolencia, diarrea, disminucion
del apetito y elevacion de enzimas hepaticas entre los
efectos adversos mas relevantes, en especial cuando
existe medicacion concomitante o dosis altas (9,10). Por
ello, aun cuando la percepciéon de beneficio sea favora-
ble, el uso clinico del CBD debe mantenerse dentro de
un seguimiento médico estructurado.

Este estudio presenta limitaciones importantes. El disefio
transversal impide establecer relaciones causales o medir
eficacia clinica objetiva. La muestra es pequefia y
corresponde a una sola asociacién, lo que limita la
generalizacion. Ademads, el instrumento fue descrito de
manera insuficiente y no se dispone de informacién
completa sobre su validacion ni sobre la identidad exac-
ta del respondente en los participantes menores de edad.
Aun asi, el trabajo aporta informacién local qtil sobre
percepciones de beneficio, acceso y calidad de vida en
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un campo donde la evidencia paraguaya sigue siendo
escasa.

En conclusion, la mayoria de las personas con epilepsia
refractaria encuestadas en CAMEDPAR percibi6 bene-
ficios asociados al uso de cannabidiol, con una valora-
cién global predominantemente alta y con menciones
frecuentes de disminuciéon de crisis, mayor alerta y
mejoria conductual. Asimismo, la mayor parte de la
muestra expres6 una percepcion favorable del marco
regulatorio y pocas barreras para el acceso al trata-
miento. Estos hallazgos deben interpretarse como evi-
dencia de percepcién subjetiva en una muestra local, y
no como prueba de eficacia clinica del CBD. Se requie-
ren estudios analiticos, con mediciones clinicas objetivas
y mejor caracterizacién metodoldgica del instrumento,
para valorar con mayor precision el papel del cannabidiol
en la epilepsia refractaria en Paraguay.
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