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SINTESIS
Fundamento. Los estudios poblacionales de epilepsia pediatrica son escasos.
Objetivos. Conocer la prevalencia, tipos, severidad y consecuencias de la
epilepsia en poblacion pediatrica cubana menor de 15 afios. Metodologia. Por
el consumo de drogas antiepilépticas en poblaciones pediatricas menores de 15
afios de Plaza, Cojimar y Chambas, se detectaron los posibles casos con
epilepsia, que fueron evaluados para confirmar el diagndstico. Se preciso el tipo
de epilepsia, severidad y control de crisis. Se aplico la Escala de Consecuencias
de la Epilepsia Pediatrica (ECEP) para evaluar la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS). Resultados. La prevalencia estimada de la epilepsia en
menores de 15 afios en Plaza, Cojimar y Chambas fue de 3,1; 4,1 y 4,0 por
1000 respectivamente. Predominaron las epilepsias focales. La ECEP present6
buena validez, dos factores representaron el 72% de la varianza de la escala, y
diferencié bien entre grupos contrastantes. La consistencia interna (a de
Cronbach 0,96) y la fiabilidad test retest (CCIl 0,979) fueron excelentes. La
ECEP aplicada en la poblacién estudiada evidenci6 mejor CVRS en los
pacientes con epilepsias idiopéaticas. Conclusiones. La prevalencia de la
epilepsia en las poblaciones estudiadas es baja, con un predominio de las
epilepsias focales y con buen control de las crisis en la mayoria de los casos.
Las consecuencias psicosociales de la epilepsia pueden ser evaluadas a través

de la ECEP, que mostro ser valida y fiable en pacientes cubanos.



TABLA DE CONTENIDOS

Pag.
NI {0 ] 510X [ ] S 2
I A Y o (=T ol =Te [T | (PP UUUPPPRPPR 2
1.2.  Justificacion del estudio...........cccccvvviiiiiiiiii 7
1.3.  Problema de INVeStigacion ............cccoeeeeiiiiiiiiiiii e 8
1.4.  ODJetivo GENEral..........ciiiiieieiiiice e e 8
1.4.1. Objetivos eSPEeCIfiCOS ......ccoviiiiiiiiiiiiiee e 9
1.5. Beneficios eSPerados ..........coovviiiiiiiiiiiiiii e 9
1.6. Alcance de la investigacion .............cccoevviviiiiiiiiie e e e e 10
DESARROLLO . ....uiiiiiiie ettt e e e e e e e e e s 12
2.1. Marco Teorico de la INnvestigacion ............cccceveviiiiiiiiieeeeeee e 12
2.1.1. Valoracion del contexto local, nacional y mundial, y estado
actual del conocimiento del problema de investigacion.................... 12
2.1.2. Carencia que se quiere llenar con la investigacion ............. 29
2.2. Capitulo “Prevalencia, sindromes, etiologia y severidad de la
epilepsia en poblaciones de nifios y adolescentes cubanos menores de 15
= [0 LSRR 30
2.2.1. Objetivos eSPeCifiCOS ........covvvviiiiiiiieeeeeeeeee e, 30

2.2.2. Diseio metodolOgiCo.........ccouvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee 30



3.

4.

5.

2.2.3. Resultados Y DiSCUSION........cccooiiuuuiiiiiiiiieee e 37
2.2.4. CONCIUSIONES ....coviiiiiii e 54

2.3. Capitulo “Validacion y aplicacién de la Escala de Consecuencias

de la Epilepsia Pediatrica (ECEP).......ccccouiiiiiiiiiiiiieeee e 55
2.3.1.  Objetivos eSPECIfICOS .....cciviiiiiiiiiiiiiiiee e 55

2.3.2. Disefio metodoldgiCo..........cccuvvviiiiiieeeieeeece e, 55
2.3.2.1. Andlisis estadistico de l0s datos...........ccccceeeerrrinnnnnne. 58

2.3.3.  Resultados Y DiSCUSION.........ccoviiuuuiiiiiiiieeee e 61
2.3.3.1. TraduCCION ....ccooviiiiiiiiiieee e 61

2.3.3.2. Analisis pPSICOMELIICO.........cccvvviiiieeeeeiieeiiicee e, 61

2.3.3.3. Andlisis de validez..........cccccooviiiiiriiiiiiieieie 63

2.3.3.4. Andlisis de fiabilidad..............oooiiiiiiiniei 69

2.3.3.5. Aplicacion de la ECEP a nivel poblacional........... 70

2.3.4.  CONCIUSIONES ....coiiiiiiiiiiiiiee e 75
CONCLUSIONES ... et e 77
RECOMENDACIONES ...t 79
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS. ... .o 81



INTRODUCCION



1. INTRODUCCION

1.1. Antecedentes

El termino de epilepsia deriva del griego “epilambaneim”, que significa tomar por
sorpresa. La epilepsia es un concepto clinico que encierra cierto grado de
imprecision, su diagnostico se basa en los datos de la historia clinica y/o por la

observacién directa del evento (1).

Se corresponde con un trastorno cerebral caracterizado por una predisposicion
persistente del cerebro para generar crisis epilépticas y por las consecuencias
neurobioldgicas, cognitivas, psicologicas y sociales de esta condicion. Su
definicion requiere la ocurrencia de al menos una crisis epiléptica (2) y es una
definicion conceptual, dirigida fundamentalmente a los médicos encargados de
realizar el diagndstico, pero esta propuesta no es aceptada actualmente por
todos en lo relacionado al diagndstico en ausencia de recurrencia, por lo que en
los estudios epidemiolégicos basados en poblacion, la definicion operacional
gue se utiliza generalmente, se sustenta en la ocurrencia de dos 0 mas crisis no
provocadas, que acontezcan con un intervalo entre crisis mayor de 24 horas

(3,4).

La epilepsia es un trastorno neurolégico frecuente en la infancia, con una
prevalencia entre el 0,5% y el 1% de la poblacién pediatrica, solo superada por
el retraso mental y la paralisis cerebral (5). Se estima que alrededor de 65

millones de personas sufren de epilepsia en todo el mundo (6).



Aproximadamente 8 de cada 1000 niflos sufren de esta enfermedad en el
mundo, con cifras variables acorde al nivel de desarrollo, siendo mayores las

tasas de incidencia en los paises subdesarrollados (7).

Los estudios epidemioldgicos han incrementado los conocimientos acerca de la
frecuencia, distribucion mundial y el prondstico de este trastorno en la poblacion
general. Ellos contribuyen a una mejor comprension y manejo de trastornos
cronicos como la epilepsia. Ademas permiten elaborar programas de salud en
base a las necesidades de servicios detectadas en los estudios poblacionales

(3,8).

No abundan los estudios de este tipo en Ameérica Latina, ni en nuestro pais, los
cuales indican tasas mas altas de incidencia y prevalencia en la poblacién

general comparadas con las reportadas en paises desarrollados (9).

En Cuba hay escasos estudios epidemioldgicos sobre epilepsia; en los mismos
las cifras de prevalencia estan entre 3,3 y 9,1 pacientes epilépticos por cada
1000 habitantes. En publicacibn médica solo hemos encontrado el trabajo
realizado por Pascual y col, publicado en 1980, donde se que estudiaron a
14445 nifios de Ciudad Habana, a los que se les aplic6 un cuestionario de
pesquisa de casos sospechosos de epilepsia, que fueron corroborados
posteriormente por evaluacion de especialista en Neurologia infantil. Este
estudio arrojo una prevalencia, en nifilos menores de 15 afios, de 7,5 casos por

1000 habitantes (10).



La inclusion de los pacientes acorde a la clasificacion de las epilepsias y
sindromes epilépticos conlleva implicaciones pronosticas, ya que permite

presumir cursos evolutivos y eventuales respuestas terapéuticas (11).

La importancia de considerar las subcategorias en epilepsia (sindromes y
entidades especificas) ha tenido un auge evidente en los Ultimos afios. La
mayoria de los estudios basados en poblaciones suelen concentrarse solo en la
prevalencia general, en los tipos de crisis y otros datos epidemiolégicos

generales (12).

Aquellos estudios enfocados al analisis de la distribucion de los sindromes
epilépticos se han desarrollado fundamentalmente en muestras hospitalarias o
locales (intencionales) que suelen tener sesgos de seleccion de muestra, lo cual
limita la generalizacion de los resultados (12).No obstante, los datos publicados
sobre la frecuencia relativa de los distintos sindromes epilépticos en la infancia
son muy variables, generalmente debido a razones metodolégicas (13,14). En
este sentido, la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE), consciente de la
conveniencia de disponer de referencias metodolégicas comunes, propuso en
1997 una serie de normas conceptuales que habria que seguir en futuros

estudios epidemioldgicos (15).

Hasta la década de 1960, el principal objetivo del tratamiento médico era el
control de las crisis epilépticas. Primaba el enfoque biolégico de la enfermedad
sin que existiera la conciencia y la formacion profesional adecuada para un

tratamiento bio-psico-social de los pacientes aquejados de este trastorno.



Aungue la epilepsia habitualmente no suele ocasionar limitaciones fisicas en los
ninos y adolescentes, condiciona con frecuencia en los pacientes y en sus
familiares, limitaciones psicoldgicas y sociales, que son las responsables del
deterioro de la calidad de vida de los mismos. Varios estudios han demostrado
que los nifios con epilepsia estan propensos a presentar problemas

neuropsicolégicos y psiquiatricos (16-18).

Un estudio evidencié que los niflos con epilepsia presentaban trastornos
psicolégicos con mas frecuencia que aquellos con otras enfermedades cronicas
como la Diabetes mellitus (19). Estas limitaciones psicoldgicas, psiquiatricas y
sociales presentes en los nifios con epilepsia, impactan en la calidad de vida

percibida por los mismos, asi como en los padres, y otros familiares (20).

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se ha definido por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como “el valor asignado a la duraciéon
de la vida modificado por la deficiencia, el estado funcional, la percepcion de
salud y la oportunidad social debido a una enfermedad, accidente, tratamiento o

politica determinada® (21).

Las consecuencias de la epilepsia van mas alla de las afectaciones en el
paciente. Los padres de los nifios con epilepsia pueden estar sobrecargados con
los cuidados adicionales que estos demandan, especialmente en los casos con
epilepsias intratables, o que se asocien con discapacidades intelectuales,
cognitivas o del comportamiento. También los hermanos de los nifios con

epilepsia pueden estar afectados por recibir menos atencion de sus padres, que



suelen dedicar mas tiempo a la atencién del nifio con epilepsia, o a veces
porque tienen que asumir también tareas en el cuidado del hermano enfermo.
Las familias con miembros enfermos de epilepsia pueden estar aisladas de su
comunidad, en parte por los estigmas y discriminacion que suelen acompafar a

esta enfermedad (22).

Camfield y colaboradores han creado la Escala de Consecuencias de la
Epilepsia Pediatrica (ECEP), una escala breve, acertada y validada en nifios
canadienses con epilepsia, que permite medir el impacto que la enfermedad ha
producido en el paciente y su familia, segun la percepcion de los padres (23).
Esta escala ademas ha mostrado ser sensible a los cambios en la severidad de

la enfermedad (24).

Los adelantos cientificos ocurridos en todos los campos del saber, con destaque
especial para la neuroimaginologia, la bioquimica, la genética y la inmunologia,
entre otras especialidades de la medicina, han contribuido a incrementar los
conocimientos sobre los mecanismos etiologicos de la epilepsia y su mejor
tratamiento, un gran paso de avance en la mejoria de la atencion médica de mas

de 60 millones de personas que la padecen en el mundo (3,25).

Es en los dltimos afos, en los que ademas de introducir nuevos medicamentos y
nuevas técnicas quirargicas para el tratamiento de esta afeccion, se ha asociado
COmo un nuevo objetivo terapéutico, propiciar una adecuada calidad de vida de

los pacientes con epilepsia.



La presente tesis esta organizada en capitulos, en los que se aborda la
prevalencia, la clasificacion de los sindromes epilépticos y la severidad de la
epilepsia en nifios y adolescentes menores de 15 afios pertenecientes a tres
poblaciones cubanas. Hay un capitulo dedicado a la exposicion sobre el proceso
de validacién de la Escala de Consecuencias de la Epilepsia Pediatrica (ECEP)

y su aplicacion en las poblaciones cubanas estudiadas.
1.2. Problemay Justificaciéon del estudio

La epilepsia constituye la enfermedad neurolégica cronica tratable mas frecuente
en las poblaciones en edades infanto-juveniles. Conocer la prevalencia y otras
caracteristicas epidemiologicas fundamentales de la epilepsia en la poblacion
infantil cubana es vital para la planificacion de los recursos humanos y

materiales destinados a la atencion de este tipo de pacientes.

En Cuba son escasos los estudios poblacionales de la epilepsia, sin haber
hallado referencias bibliograficas de trabajos sobre el comportamiento de la
enfermedad en nifios y adolescentes. No existen en nuestro pais reportes sobre
las formas de epilepsia o sindromes epilépticos mas frecuentes, asi como sobre
la severidad y el control de las crisis epilépticas en poblaciones pediatricas con

epilepsia.

No tenemos constancia de estudios en Cuba sobre la calidad de vida
relacionada con la salud en nifios con epilepsia. No se cuenta con instrumentos

0 escalas en espaiiol validadas que permitan medir las consecuencias de la



enfermedad en el nifio y su familia. Por estas razones y como paso previo para
poder aplicar la ECEP, desarrollada por Camfield y colaboradores, fue necesaria

su validacién en nifilos cubanos.
1.3. Interrogantes de Investigacion

¢,Cual es la prevalencia de la epilepsia en la poblacién infanto-juvenil cubana

menor de 15 aios?

¢,Cuales son los tipos de epilepsia, los sindromes epilépticos y las etiologias

mas frecuentes en nifios y adolescentes cubanos menores de 15 afios?
¢Sera vélida para la poblacion cubana la Escala de Consecuencias de la
Epilepsia Pediatrica?

¢,Cual es la magnitud de las consecuencias psicosociales de la enfermedad, en
nifos y adolescentes cubanos con epilepsia y en sus familiares, de acuerdo a la

Escala de Consecuencia de la Epilepsia Pediatrica?
1.4. Objetivo General

Estimar la prevalencia y la clasificacidbn de nifios y adolescentes cubanos
menores de 15 afios con epilepsia, segun los sindromes, la severidad de las

crisis y algunas consecuencias psicosociales.



1.4.1. Objetivos especificos

1. Estimar la prevalencia de la epilepsia en menores de 15 afios, del
municipio Plaza en el afio 2008, de un area de salud del municipio
Habana del Este (Cojimar) en el 2009, y del municipio Chambas en el
afio 2010.

2. Precisar su distribucion de acuerdo a los tipos de epilepsia y los
sindromes epilépticos.

3. Describir en los casos estudiados del municipio Plaza, la severidad de
las crisis epilépticas y el control de las crisis.

4. Establecer la validez la Escala de Consecuencias de la Epilepsia
Pediatrica en nifios cubanos con epilepsia.

5. Describir las consecuencias de la epilepsia de acuerdo a la Escala de

Consecuencias de la Epilepsia Pediatrica.
1.5. Beneficios esperados

Contar con estadisticas propias sobre la prevalencia, la distribucién segun tipos
de epilepsia o sindromes, la etiologia, asi como la severidad de las crisis
epilépticas y las consecuencias de la enfermedad en los pacientes y sus
familiares, que permitan planificar mejor los recursos humanos y materiales
necesarios para la mejor asistencia a los nifios y adolescentes cubanos con

epilepsia.
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Disponer de un instrumento, validado en poblacion cubana, para la asistencia
médica y la investigacion, que permita precisar algunas de las consecuencias

psico-sociales de la epilepsia en los pacientes y sus familiares.
1.6. Alcance de lainvestigacion

El alcance de la presente investigacion no solo se circunscribe a nuestro pais. El
presente estudio poblacional debe contribuir al incremento del conocimiento
acerca del comportamiento de la epilepsia en la poblacion pediatrica menor de
15 afios, de mucha actualidad en el mundo, en momentos en que la Liga
Internacional contra la Epilepsia (ILAE) hace un llamado a incrementar los
estudios poblacionales sobre este trastorno y enmarcado en una Campaifa

Global para sacar a la Epilepsia de las sombras y el desconocimiento.

Los resultados de la presente investigacion le aportaran a las autoridades de
salud cubanas datos actualizados sobre las principales caracteristicas
epidemiologicas de la epilepsia en poblaciones menores de 15 afios, lo que
contribuira a una mejor organizacion de los recursos necesarios destinados a la
asistencia de este trastorno, que no solo impacta en la salud del nifio, sino
también en la de su familia, cuyas consecuencias psicosociales podran ser
estimadas con la utilizacion de la Escala de Consecuencias de la Epilepsia

Pediatrica.



DESARROLLO
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2. DESARROLLO

2.1. Marco Teodrico de la investigacion “Prevalencia, sindromes,
severidad y consecuencias de la epilepsia en poblaciones

cubanas de nifios y adolescentes”

2.1.1. Valoracion del contexto local, nacional y mundial, y estado actual del

conocimiento del problema de investigacion

La epilepsia es un trastorno neuroldgico cronico, universal y multifactorial, que
tiene un alto impacto socioeconémico. Mas de 60 millones de personas padecen
de esta enfermedad a nivel mundial y se estima que la prevalencia de la
epilepsia activa, en la poblacion general a nivel mundial, esté alrededor de 8%o

(5,6,9).

El 75 % de las personas con epilepsia del mundo, viven en paises
subdesarrollados y mas del 80% se encuentran en el tropico. Se considera que

entre el 80 y el 94% no son tratados adecuadamente (6,9).

Estas cifras convierten a la epilepsia en una de las enfermedades neuroldgicas
con mayor prevalencia en el mundo. Se destaca la importancia de identificar a
las personas con epilepsia y ofrecerles un tratamiento efectivo para su
enfermedad, mas alla del significado que reviste la busqueda vy
perfeccionamiento de las técnicas de diagndéstico y tratamientos modernos, dado
el alto numero de casos que no reciben tratamiento o lo hacen de forma

inadecuada. Los estudios epidemiolégicos han incrementado los conocimientos
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acerca de la frecuencia, distribucion mundial y el prondstico de este trastorno en

la poblacion general (8).

La base de la epidemiologia es la medicion o cuantificacion de la frecuencia de
una enfermedad en un determinado grupo poblacional. A la hora de planificar un
estudio neuroepidemioldgico, y especialmente en epilepsia, se encuentran
dificultades de diversos tipos porque la enfermedad presenta rasgos
peculiares(26). Los aspectos clinicos y semioldgicos, base fundamental de
cualquier estudio, se ven dificultados por la falta de datos fiables. La epilepsia, al
ser un concepto clinico, encierra un cierto grado de imprecision. Ello crea que,
en ocasiones, los resultados puedan parecer discordantes incluso en estudios
simplemente descriptivos. Problemas en la definicion y clasificacion de la
epilepsia, en el disefio del estudio, en las caracteristicas de la muestra y en el
tipo de estudio a realizar, hacen que surjan resultados muy variables y, en

ocasiones, erroneos (27).

Es de destacar que al definir y clasificar esta afeccién se corre gran riesgo de
error porgue el diagnéstico de la epilepsia recae casi de forma absoluta en las
evidencias clinicas, aportadas fundamentalmente por el interrogatorio. Se puede
asegurar por lo tanto, que el diagnéstico depende de la pericia y la calidad del

meédico que atiende al paciente (28).

La Comision de Epidemiologia de la ILAE ha propuesto una definicion
operacional de epilepsia con el objetivo de tratar de homogeneizar los criterios
usados entre todos los investigadores de diferentes partes del mundo. En la

misma se define como paciente epiléptico a todo caso que haya presentado dos



14

0 mas crisis no provocadas, con un intervalo entre crisis mayor de 24 horas, que
continua siendo la misma definicion adoptada por la ILAE en 1993 (3,4). La
definicion de epilepsia requiere a su vez una definicibn adicional de crisis
epiléptica, para lo cual la Comision de Epidemiologia propone definirla como “la
ocurrencia de sintomas y/o signos transitorios debidos a una actividad neuronal
cerebral sincrénica, excesiva y anormal” (2). Estos sintomas y signos incluyen
manifestaciones anormales, subitas y transitorias, como alteraciones de
conciencia, o0 movimientos involuntarios, 0 eventos sensoriales, autonémicos o

psiquicos, percibidos por el paciente o un observador (4).

Algunas crisis epilépticas, incluso si son recurrentes, no son siempre sinGnimo
per se de epilepsia. Tradicionalmente, basados en datos confiables de estudios
epidemioldgicos, ciertas condiciones caracterizadas por crisis, no son
consideradas propiamente como epilepsias (11,29), dentro de las que se

incluyen:

e Crisis epilépticas Unicas no provocadas (0 un racimo Unico de crisis que

ocurre en un periodo de 24 horas o un solo episodio de estado epiléptico)
(4).

e Crisis febriles, que ocurren en lactantes y nifios en la primera infancia
con una temperatura rectal de al menos 38,3 °C, en ausencia de historia
de crisis no provocadas o de una infeccidbn concurrente del sistema

nervioso central.
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e Crisis neonatales, aquellas que ocurren en recién nacidos menores de 28

dias (4).

e Crisis que ocurren en estrecha relacion temporal con insultos agudos
sistémicos, toxicos o metabdlicos, o en asociacion con afecciones agudas
del sistema nervioso central (infeccion, ictus vascular, trauma craneal, o
intoxicacion/supresion alcohdlica aguda) (4), en las cuales las crisis no
necesariamente se deben a “una alteracion permanente del cerebro” (2).
Estas crisis que ocurren por condiciones agudas y transitorias se les

conoce también como crisis epilépticas agudas sintomaticas o

provocadas (4).

Teniendo en cuenta las explicaciones ya mencionadas, actualmente y para los
objetivos de la mayoria de los estudios epidemiolégicos, las crisis febriles, las
crisis neonatales, las crisis Unicas no provocadas (o un solo episodio de estado

epiléptico), y las crisis provocadas, son separadas del grupo de las epilepsias

3).

Para la realizacion de estudios poblacionales de epilepsia, la seleccion de la
muestra a través de registros médicos o de bases de datos es utilizada en
paises con buena organizacion de los servicios médicos. Se pueden obtener los
pacientes a través de los registros de casos atendidos en consulta externa o
ingresados en centros hospitalarios, también se han usado los reportes de los

laboratorios de electroencefalografia y los registros de farmacias sobre el
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consumo de farmacos antiepilépticos. Estos métodos identifican los pacientes

gue han tenido contacto con los servicios de salud (30).

Se han realizado estudios poblacionales de la epilepsia usando el método de
seleccién de casos basado en los registros de farmacias sobre el consumo de
farmacos antiepilépticos, relacionados con el diagnostico de epilepsia (31,32).
En ninguno de los estos estudios referidos, se realiz6 una distincion entre los
pacientes con tratamiento tras una primera crisis no provocada, O por crisis
agudas sintoméaticas, de aquellos casos con epilepsia (30). Este tipo de estudios
basados en el consumo de drogas antiepilépticas (DAE), deben realizarse en
paises en los que se cuente con una buena organizacion de los servicios de
salud, y en los que ademas exista una amplia cobertura médica y facil acceso a
las principales DAE, lo cual garantice que la mayoria de los casos estén siendo

tratados y que consuman los medicamentos indicados.

La amplia mayoria de las personas con epilepsia en edad pediatrica en los
paises desarrollados reciben tratamiento con DAE, por ejemplo en Suecia el
80% de los nifios con epilepsia son tratados con DAE (33). No sucede igual en
los paises en desarrollo, en los cuales pueden detectarse un alto numero de
pacientes con epilepsia sin tratamiento con DAE. Esta condicibn se conoce
como brecha de tratamiento, definida como el porcentaje de pacientes sin
tratamiento con DAE del total de personas con epilepsia activa. En estudios
realizados en paises de Africa y en Brasil, se han reportado cifras de brecha del
tratamiento que van desde un 19 % en Brasil, hasta el 85 % en zonas de Africa,

lo cual es un reflejo de un serio problema de salud (34-37).
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Se calcula que en el mundo hay 10,5 millones de nifios menores de 15 afios con
epilepsia activa, que representan casi el 25 % de toda la poblacion global con
epilepsia. Anualmente entre 3 y 5 millones de personas en el mundo debutan
con esta enfermedad y el 40 % de los mismos son nifios menores de 15 afios y
mas del 80 % de ellos, viven en paises en vias de desarrollo (6,9). La
prevalencia de la epilepsia activa en la poblacion infantil varia entre 3,4 y 11,3

casos por mil habitantes (14,38).

Los estudios epidemiolégicos realizados en Latinoamérica indican tasas mas
altas de incidencia y prevalencia en la poblacién general comparadas con las

reportadas en paises desarrollados (9).

En Cuba se han desarrollado pocos estudios epidemiolégicos de epilepsia.
Destaca el estudio de prevalencia realizado en la década de 1970, que arrojo
una tasa de 6 por 1000 habitantes en poblacién general y en nifios menores de

15 afios, de 7,5 casos por 1000 (10).

En los dltimos afios se han incrementado los estudios sobre la frecuencia y
distribucion de los sindromes epilépticos. Sin embargo, los estudios basados en
poblacién suelen concentrarse solo en la prevalencia general, en los tipos de
crisis y otros datos epidemiolégicos generales. La clasificacion de las epilepsias
y sindromes epilépticos conlleva implicaciones pronosticas, ya que permite

presumir cursos evolutivos y eventuales respuestas terapéuticas (11).

No abundan los estudios que brinden informacién sobre la prevalencia segun la
etiologia de la epilepsia. La mayoria de los estudios reportan un predominio de

las epilepsias de causa desconocida, dentro de las cuales se encuentran las



18

epilepsias idiopaticas y las criptogénicas (30). Los criterios utilizados para las
definiciones de los sindromes epilépticos han sido los recomendados por la ILAE

para los estudios epidemiologicos (15).

No obstante, pese a la aplicacion de los criterios de la ILAE, los datos
epidemiologicos publicados en los dltimos afios en relacion con la epilepsia
infantil son muy discordantes. Con respecto a la etiologia, la frecuencia de
epilepsias idiopaticas varia entre un 25% y un 42 % de todos los casos con
epilepsia, las criptogénicas entre un 17% y un 51%, y por ultimo las sintomaticas
entre un 18% y un 50% (14); y en relacion con la localizacion, los reportes de
frecuencia de las epilepsias focales varian entre un 48% y un 77%, las
generalizadas entre un 12% y un 50%, y las de localizacion indeterminada, entre

1%y 26% (14,33,39).

La utilizacién de diferentes definiciones y metodologias para la realizacion de los
estudios epidemiolégicos hacen mas compleja la interpretacion de estos
resultados tan variables. La ILAE continGa realizando esfuerzos con el objetivo
de promover definiciones y métodos consistentes y estables, que permitan
realizar comparaciones confiables entre diferentes poblaciones de pacientes con

epilepsia (3).

En el 2010, la Comisién de Clasificacién y Terminologia de la ILAE propuso una
nueva revision sobre la clasificacion de las crisis y las epilepsias (40). En esta
nueva revisibn se recomienda clasificar las epilepsias por grupos en las
siguientes categorias: “sindromes electroclinicos”, “epilepsias asociadas con

condiciones metabdlicas o estructurales”, y “epilepsias de causa desconocida”.
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Esta clasificacion de tipos individuales de epilepsia se basa en caracteristicas
gue incluyen la edad de debut, los antecedentes y consecuencias en el
desarrollo fisico y cognitivo, examen neurolégico, hallazgos del EEG, factores
precipitantes o provocadores, y el patron de ocurrencia de las crisis con respecto
al suefio. Aungue la identificacion precisa del tipo de epilepsia es importante
para el tratamiento y el manejo del paciente, en los estudios epidemiolégicos

puede no lograrse este nivel de precision por las siguientes razones:

1. Los investigadores no tienen acceso a todos los registros médicos.

2. Los investigadores pueden carecer de conocimientos y entrenamiento

para realizar el diagnéstico especifico del tipo de epilepsia.

3. No todos los pacientes acceden a un nivel de atencion especializado,

necesario para la realizacion de un diagnoéstico especifico.

Por las razones expuestas se recomienda que ante la ausencia de informacion
sobre la clasificacidon detallada y precisa, se utilice informacion alternativa con la
recoleccion de elementos mas béasicos. Como minimo esta informacion debe
incluir la edad de debut, las manifestaciones tipicas (tipos de crisis), y la causa

sospechada (genética, estructural/metabdlica y de causa desconocida) (3).

El grupo con epilepsias genéticas o presumiblemente genéticas, incluyen los
sindromes epilépticos especificos genéticos, las encefalopatias genéticas vy
cromosomicas, y otras. El grupo de epilepsias estructurales/metabdlicas,
comprende: infecciones, dafio cerebral traumatico, vasculares, neoplasias,

esclerosis mesial temporal, enfermedades neurolégicas degenerativas, insultos
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cerebrales toxicos o0 metabdlicos, insultos perinatales (hemorragia
intraventricular, encefalopatia hipoxica-isquémica y otras), malformaciones del
desarrollo cortical, sindromes neurocutaneos, errores congénitos del
metabolismo, y otras. El tercer grupo comprende las epilepsias de causa
desconocida (sin etiologia conocida a pesar de tener una evaluacion adecuada —
ej. Historia clinica, examen fisico, EEG, estudios de neuroimagenes o0 genéticos)
o indeterminada (sin tener una evaluacion adecuada, segun los investigadores,

para determinar la etiologia).

La generalizacion de esta propuesta podria permitir la unificaciébn de criterios
para el diagndstico del tipo de epilepsia, de la etiologia, asi como facilitar la
realizacion de estudios comparativos entre diferentes poblaciones. Sin embargo
esta propuesta de clasificacidn no cuenta con el apoyo unanime internacional e
incluso tiene detractores (41). En la actualidad se siguen usando las
clasificaciones de las crisis de 1981 y de los sindromes epilépticos de 1989

(11,42), ver en Anexos | y II.

Las consecuencias de la epilepsia en la salud y el bienestar de los pacientes
dependen de varios factores que incluyen los tipos de crisis presentes, la
frecuencia de las crisis, las condiciones neuroldgicas subyacentes, la existencia
de otras comorbilidades, los efectos colaterales del tratamiento, y el grado en el
cual estos factores son mitigados o resueltos en el tiempo con el tratamiento
médico empleado. Los parametros clinicos no son suficientes para evaluar el
efecto de la epilepsia en un paciente en particular. Otro factor que puede

contribuir en la evolucion es el nivel de preparacién de la familia y la sociedad
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para lidiar con la enfermedad. Es muy importante en los estudios
epidemiologicos tener en cuenta estos factores, por lo que ademas de recolectar
los datos relacionados con los tipos de crisis, su frecuencia y la etiologia, se
deben precisar los cuidados recibidos y los indicadores basicos de la evolucion
como son: la integracion social, los logros educacionales y vocacionales, y la

calidad de vida percibida (3).

Para tratar de contabilizar la severidad de la epilepsia se han desarrollado
escalas de severidad de las crisis. En general estas escalas tienen en cuenta las
variables relacionadas con el tipo, duracion y severidad de las crisis. Ellas
requieren la recoleccién de informacion clinica detallada lo cual suele ser dificil
de realizar durante los estudios epidemiolégicos basados en poblacion. Hay que
enfatizar que no solo a través de las caracteristicas de las crisis se puede medir
las consecuencias o el impacto de la epilepsia. Sin embargo, el desarrollo de
estas escalas contribuye a contar con herramientas que permitan medir las

consecuencias de la enfermedad (3).

La OMS ha reflejado el impacto de los trastornos neuropsiquiatricos en los afios

de vida con discapacidad, siendo la epilepsia uno de los mas importantes (43).

El concepto de calidad de vida (CV) resulta de una combinacion de aspectos
objetivos y subjetivos en los que intervienen elementos relacionados con el
desarrollo econémico y social, el nivel de vida, las necesidades fundamentales
del hombre, la desigualdad econdémico-social, el modo de vida, y el nivel de
salud; incluyendo las percepciones que los individuos tengan de sus condiciones

globales de vida y el grado de satisfaccién con el logro de sus aspiraciones
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personales. Constituye un concepto dinamico de asociaciones causales diversas

y que tiene, por tanto, un caracter multidimensional.

En su aspecto mas particular y concreto, la CV es la valoraciéon que hace el
sujeto de sus propias condiciones de vida (material y espiritual), por tanto,
incluye un componente de evaluacion de dichas condiciones y otro de
percepcion del bienestar. De aqui se deduce que la valoracién subjetiva que
hace el individuo sobre las diferentes esferas de su vida y el bienestar que

perciba en estas, define a la calidad de vida y la diferencia de otros conceptos.

Por su caracter integrador, el concepto CV permite armonizar la informacion
obtenida por diversas disciplinas e investigaciones que se realizan con objetivos,
metodologia y técnicas diferentes. Ademas, en él se pueden incluir todas las
enfermedades y manifestaciones que afecten la salud, constrifian la libertad y
dafien la felicidad de las personas. Se puede resumir planteando que, el
concepto CV es una categoria que se puede desglosar en niveles de

particularidad hasta llegar a su expresion singular en el individuo.

El concepto de CV en salud y enfermedad no se separa mucho del anterior, ya
gue el desarrollo de la cultura moderna presiona cada vez mas para que se
amplie el concepto de salud en direccién al bienestar y la felicidad. Existe un
consenso general en que los efectos del tratamiento deben ser valorados en
términos de calidad tanto como de cantidad de la supervivencia. Los avances
meédicos pueden prolongar la vida pero es importante conocer la naturaleza de

esa “nueva’ vida.
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En la década de 1980 se comenzaron a ampliar los alcances de los parametros
de evaluacién empleados en la investigacion de los servicios clinicos y de salud;
mas alla de los indicadores tradicionales del éxito terapéutico, tales como
supervivencia prolongada y control de los sintomas clinicos. Particularmente en
el terreno de la enfermedad crénica se ha aducido que la evaluacion de
tecnologias médicas requiere la atencion de la salud funcional, psicologica y
social del individuo. Aunque el intervalo libre de enfermedad y la supervivencia
global siguen en el centro del interés en la investigacion clinica de estas
enfermedades, han surgido consideraciones sobre la CV como componente

legitimo del proceso de evaluacion.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se ha definido por la OMS
como: “el valor asignado a la duracion de la vida modificado por la deficiencia, el
estado funcional, la percepcién de salud y la oportunidad social debido a una

enfermedad, accidente, tratamiento o politica determinada” (21).

La aparicion y el desarrollo del concepto CVRS para estudiar e intervenir en la
enfermedad, la salud y el bienestar, es una muestra de integracién y progreso de
las ciencias y las humanidades que se debe aprovechar trabajando en su
fundamentacion tedrica y metodoldgica, en sus conceptos y terminologia, en la

construccion de instrumentos y en la busqueda de su aplicabilidad y eficacia.

La epilepsia no suele ocasionar afectaciones fisicas en los pacientes pero se
asocia, con relativa frecuencia, a limitaciones psicoldgicas y sociales, lo cual ha
sido demostrado en varios estudios (16-18). Una investigacion realizada en

nifos con epilepsia evidencié que los mismos presentaban con mas frecuencia
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trastornos psicolégicos comparados con nifios con otras enfermedades cronicas

como la Diabetes mellitus (19).

Las limitaciones psicolégicas, psiquiatricas y sociales presentes en los nifios con
epilepsia, impactan en la calidad de vida relacionada con la salud de los mismos,
pero no solo en ellos, los padres y otros miembros de la familia también pueden

afectarse en su calidad de vida y en su salud psicolégica (20).

El impacto psicosocial de la epilepsia en la vida diaria del nifio y de su familia
depende de varios factores como son: a)severidad de la epilepsia; b)la
complejidad del manejo clinico; c) el significado de la enfermedad para el nifio, la
familia y la sociedad como un todo; d) las restricciones en las actividades del
nifo y de la familia; e) las capacidades innatas de la familia y el nifio para
enfrentar la enfermedad; f) el nivel de apoyo social y el alcance de los medios
disponibles para lidiar con la enfermedad. Cada uno de estos factores contribuye

al ajuste real o percibido a esta enfermedad crénica (24).

Existen varios factores que pueden influir en la calidad de vida de los pacientes
con epilepsia, los cuales pueden ser clasificados como factores clinicos,
psicoldgicos y sociales, o que se corresponde con un enfoque cientifico y

dialéctico.
Destacan dentro de los factores de tipo social los siguientes:

1. EI entorno familiar: sobreproteccidon, rechazo, escasa autonomia

personal.
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2. En el entorno escolar: sobreproteccion o rechazo en el profesorado,
rechazo de compafieros.
3. En las relaciones sociales: limitada sociabilidad, pocos amigos,

restriccion en actividades sociales y deportivas.

La epilepsia no solo es paradigma de enfermedad cronica, sino de enfermedad
cronica con mala calidad de vida, puesto que la misma es peor comparada con
la de nifios y jovenes con otras enfermedades crénicas como diabetes, asma, 0
cardiopatias. Y es que, a diferencia de estas otras enfermedades, la epilepsia
repercute de manera negativa en los pacientes, aunque estén libres de crisis

durante muchos afnos.

Esta situacidn suele producir el rechazo de las personas con epilepsia,
esencialmente por la mala aceptacidon de la enfermedad por parte de la
poblacién y por el desconocimiento de las perspectivas actuales de la misma,

herencia histérica de la atencion y su abordaje.

Las principales preocupaciones de los pacientes con epilepsia y sus familiares
son menos meédicas que sociales. Los prejuicios, el desconocimiento de la
enfermedad y la discriminacibn deben combatirse cuanto mas débil
psicologicamente sea el paciente. Es posible conseguir un desarrollo y una
calidad de vida adecuados del enfermo: la informacién, el diadlogo y la
colaboracion con el equipo médico permiten anticipar y controlar muchas

situaciones de la vida cotidiana.

Cuando se valoran los conocimientos y las actitudes de la poblacion general,

sorprende que se siga expresando con relativa frecuencia que la epilepsia es
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una enfermedad mental, hereditaria, incurable y para toda la vida, y que las
personas con epilepsia deben someterse todavia a limitaciones en su vida

personal, académica y social.

Existen estudios que avalan el control de casi el 80% de los pacientes con
epilepsia y la posibilidad de curacion definitiva de un grupo considerable de
ellos, fundamentalmente los nifios y adolescentes que padecen epilepsias
idiopaticas.

Las incomprensiones sefialadas, exigen de un trabajo educativo y de
divulgacion, sistematico e inteligente, que permita elevar la conciencia de la
familia, y de la poblacion, en el tratamiento y consideracién que se corresponde
con la persona con epilepsia. El sistema de salud cubano y el régimen socialista
con creciente atencion a los casos mas necesitados, se encuentra en las

mejores condiciones para ganar esta batalla por la calidad de vida.

Las consecuencias de la epilepsia sobrepasan al nifio o al adolescente que la
padece. La familia que convive con el nifio, 0 que esta en estrecha relacion con
el paciente, puede afectarse por esta patologia. Los efectos de la enfermedad en
la familia, o acompafantes del nifio, varian en dependencia de varios factores,

COmo son:

e Composicion y estructura de la familia.

e Severidad de la epilepsia y presencia de condiciones o enfermedades

asociadas.

e Estado socioecondmico de la familia.
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e Percepcion familiar y comunitaria de la epilepsia.

e Sistema de apoyo disponible.

Los padres de los nifilos con epilepsia suelen tener una carga adicional de
trabajo en el cuidado de estos nifios, especialmente si los mismos padecen de
epilepsias intratables o se acompafan de discapacidades del desarrollo,
cognitivas o del comportamiento, que hacen mas complejo y dificil el manejo y
cuidado de los mismos. También los hermanos de los nifios y adolescentes con
epilepsia pueden verse afectados, ya sea por la posible reduccion de la atencién
de sus padres, que dedican mas tiempo a atender al nifio enfermo, o porque
tienen que asumir responsabilidades en la atencion del hermano con epilepsia,

lo cual también los sobrecarga en sus tareas diarias.

A pesar de que la epilepsia puede producir un profundo impacto en la familia, no
existen instrumentos especificos que permitan medir esas consecuencias.
Camfield y colaboradores han creado la Escala de Consecuencias de la
Epilepsia Pediatrica (ECEP) (ver Anexo V), una escala breve, acertada y
validada en nifios canadienses con epilepsia, la cual permite medir el impacto
gue la enfermedad ha producido en el paciente y su familia, segun la percepcién
de los padres del nifio (23). Esta escala ademas ha mostrado ser sensible a los
cambios en la severidad de la enfermedad en el nifio (24). La ECEP ha sido
también validada en poblacién china (44). Constituye esta escala un instrumento

atil para los médicos, ya que resalta las areas probleméaticas que experimentan
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los nifilos enfermos y sus familias, y puede ser usada tanto para escenarios

clinicos como en la investigacion.

Para el 80 % de los nifios con epilepsia, el control de las crisis no sera un
problema, aunque requieran continuar con el tratamiento medicamentoso.
Alrededor del 50 % de estos casos solo padeceran de epilepsia. Las
consecuencias psicosociales en este grupo de pacientes y en sus familias no
suelen ser serias. Sin embargo, cuando las crisis son dificiles de controlar,
suelen existir otros problemas serios (déficits cognitivos, trastornos del
comportamiento, defectos neuroldgicos), los que pueden estar asociados a

peores consecuencias psicosociales (23).

Las consecuencias psicosociales de la epilepsia incluyen el estigma, las
limitaciones en las actividades de la vida diaria, y el temor a las crisis que lleva a
un sentimiento de inseguridad. A su vez en los nifios con epilepsia, debido a la
sobreproteccién familiar, puede comprometerse la adquisicion de habilidades
necesarias para alcanzar un estilo de vida totalmente independiente. Los nifios
con epilepsia suelen presentar con mas frecuencia trastornos del
comportamiento, menos autoestima, y un rendimiento escolar mas bajo que los

nifos con asma o diabetes (45).

La ECEP es un instrumento que ha demostrado ser util en el contexto clinico y
también para la investigacion, al indicar en el tiempo como el tratamiento
empleado puede no solo reducir la severidad de las crisis, sino también mejorar

la CVRS de los nifios con epilepsia y su familia (24).
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Existen otros cuestionarios para evaluar la CVRS en epilepsia infantil, la mayoria
en lengua inglesa. En lengua espafola existe el Cuestionario de Calidad de Vida
del nifio con Epilepsia (CAVE) (46), una escala que permite valorar las
limitaciones psicolégicas y sociales ocasionadas por la epilepsia en nifios hasta
14 afios de edad. Esta escala fue desarrollada en Espafia por Herranz et al. ,

aunque no ha sido validada como escala completa (47).

2.1.2. Carencia que se quiere llenar con la investigacion

Con la realizacion de la presente investigacion se intentd llenar la carencia de
datos cientificos, confiables y actuales, relacionados con la prevalencia, tipos,
etiologia y severidad de la epilepsia en poblacion infanto-juvenil cubana.
También se iniciaron los primeros pasos para el conocimiento de las
consecuencias de esta enfermedad en los niflos que la padecen y en sus
familias, al poner a disposicion de la asistencia médica y de la investigacion, un

instrumento o escala que permitira evaluar dichas consecuencias.

El desarrollo de esta investigacibn aporta datos actualizados sobre el
comportamiento clinico epidemioldgico de esta enfermedad en la poblacién

infantil cubana.
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2.2. Capitulo “Prevalencia, sindromes, etiologia y severidad de
la epilepsia en poblaciones de nifios y adolescentes

cubanos menores de 15 afnos”

2.2.1. Objetivos especificos

Los objetivos de la investigacidn se encaminaron a estimar la prevalencia de la
epilepsia en nifios y adolescentes menores de 15 afios, en el municipio Plaza
en el aflo 2008, en Cojimar (area de salud del municipio Habana del Este) en el
2009, y en el municipio Chambas en el 2010. Otros objetivos de la investigacion
fueron precisar los tipos de epilepsia y las etiologias mas frecuentes en las
poblaciones estudiadas, asi como describir la severidad de las crisis epilépticas
y el control de las crisis de los pacientes detectados en el municipio Plaza.

2.2.2 Disefio metodologico

Se realiz6 un estudio descriptivo, poblacional y transversal, del universo de nifios
y adolescentes menores de 15 afios de edad, con epilepsia en tratamiento con
drogas antiepilépticas, de los municipios Plaza de la Revolucién y Chambas, en
los afios 2008 y 2010 respectivamente, y del area de salud del Policlinico

Universitario “Gregorio Valdés Cruz”, de la localidad de Cojimar, en el afio 2009.

El municipio Plaza, ubicado en el centro y norte de La Habana, es un territorio
completamente urbano. En diciembre de 2008 se estimé que la poblacién total
de este municipio ascendia a 155 516 habitantes, de los cuales 23 670 eran
menores de 15 afios de edad (48). El municipio Chambas, con una extension
territorial de 543 km? se encuentra ubicado en el extremo noroeste de la

provincia de Ciego de Avila. En diciembre de 2010 la poblacion total estimada de



31

este municipio era de 39006 habitantes (62% urbana), de los cuales 6471 eran

menores de 15 afos de edad (49).

El area de salud del Policlinico Universitario “Gregorio Valdés Cruz”, pertenece
al municipio La Habana del Este, al noreste de la capital del pais. En diciembre
de 2009 la poblacion pediatrica menor de 15 afos estimada para esta area de
salud era de 4018 habitantes, segun las cifras reportadas por el Departamento

de Estadistica del Policlinico.

En Cuba, los servicios de salud son universales, accesibles y gratuitos para
todos los habitantes del pais, organizados en niveles de atencibn médica
primaria, secundaria y terciaria. El municipio Plaza cuenta en su territorio con
una amplia cobertura médica, que incluye 70 consultorios del médico de la
familia, 7 policlinicos, 7 hospitales (dos pediatricos) y 8 institutos de nivel
terciario. Por su parte en el municipio Chambas, seguin Anuario Estadistico (49),
contaba en ese afio con 141 médicos (42 médicos de la familia), para una tasa
de 1 médico cada 277 habitantes. Las instituciones de salud de este municipio

comprenden dos policlinicos, una posta médica y dos hospitales.

Teniendo en cuenta la amplia cobertura médica existente en las poblaciones
estudiadas, como ocurre en practicamente todo el pais, y basados en el hecho
de que los medicamentos prescritos en Cuba, que en su inmensa mayoria se
distribuyen y comercializan a un bajo costo, subsidiados por el estado cubano,
existe una alta probabilidad de que los nifios con epilepsia activa reciban

asistencia médica y estén tratados con drogas antiepilépticas (DAE).
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Las DAE disponibles en Cuba, dispensadas a través de las farmacias
comunitarias, entre los afios 2008 y 2010 eran las siguientes: Carbamazepina,
Clobazam, Clonazepam, Etosuximida, Fenitoina, Lamotrigina, Valproato de
Sodio, Valproato de Magnesio y Vigabatrina. Estas DAE se distribuyen a cada
paciente en las farmacias comunitarias correspondientes a su area de
residencia, lo cual permite usar este mecanismo de dispensarizacion como
meétodo de deteccidn de casos. Las prescripciones son realizadas y firmadas por
un médico a través de certificado médico estandarizado para todo el pais
(documento oficial # 53-63) en el cual se incluye informacion demografica y
diagndstica del paciente. Estas prescripciones se archivan en las farmacias por

un periodo de un afo.

Se visitaron entre diciembre de 2008 y enero de 2009, las 35 farmacias
comunitarias de Plaza, y se revisaron todos los certificados médicos prescritos
durante el afio 2008 para el consumo de las DAE disponibles. Entre diciembre
de 2010 y enero de 2011 se visitaron las 11 farmacias del municipio Chambas y
se revisaron, al igual que en el municipio Plaza, todos los certificados médicos
prescritos para DAE durante el afio 2010. Para la seleccion inicial de los casos
debian constatarse en los certificados los siguientes datos: direccion del
paciente indicando su residencia en Plaza o en Chambas, edad menor de 15
afios en la fecha en que el certificado fue prescrito por el médico de asistencia, y
el diagnostico de epilepsia. Luego de la revision de los certificados, se

seleccionaron los pacientes que cumplieran con los criterios previamente
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expuestos, de esa manera quedd constituida la muestra inicial de nifios y

adolescentes con posible epilepsia de ambos municipios.

En el estudio del Policlinico Universitario “Gregorio Valdés Cruz’, se empled
igualmente el método de seleccidbn de casos a traves de los registros de
consumo de DAE de las farmacias comunitarias (se revisaron todos los
certificados médicos emitidos para el consumo de DAE en el afio 2009 en las

tres farmacias comunitarias del policlinico).

Cada paciente de la muestra inicial (en las tres poblaciones estudiadas) fue
visitado y evaluado en su casa, previo consentimiento informado de la familia
(Ver Anexo lll). Los evaluadores fueron: el neurdlogo autor de esta tesis en
Plaza; en Chambas un especialista de Medicina General Integral, residente de
tercer afio de Neurologia, y en Cojimar una residente en Medicina General
Integral y una especialista en Pediatria con entrenamiento en Neuropediatria.
Los evaluadores confirmaron el diagnéstico de epilepsia en todo caso que
hubiera presentado dos o mas crisis epilépticas (4, 30). En la mayoria de los
casos, se revisaron los registros médicos y los resumenes de historias clinicas
disponibles, elaborados por los médicos de asistencia de cada paciente. Los
casos dudosos o de dificil diagnostico, evaluados en los estudios de Cojimar y
Chambas, fueron evaluados por el neurélogo autor de la tesis, en el Servicio de
Neuropediatria del Instituto de Neurologia y Neurocirugia, con vistas a definir el

diagndstico de epilepsia 0 a precisar el tipo de epilepsia o sindrome epiléptico.

Se excluyeron los pacientes que solo habian tenido una sola crisis epiléptica

reconocida, o un solo episodio de estado epiléptico, o varias crisis epilépticas
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gue ocurrieran en un periodo de 24 horas. También se excluyeron a los
pacientes que solo presentaron crisis neonatales o febriles y todos los casos que
solo tuvieron crisis agudas sintomaticas (crisis asociadas con enfermedades
sistémicas o0 neurolégicas agudas, intoxicaciones, abuso o supresion de

sustancias, o insultos neurologicos agudos).

Durante la consulta en el hogar se obtuvieron de cada paciente los datos
sociodemogréficos (edad, sexo, etapa educacional); los relacionados con la
epilepsia del nifio, asi como los relacionados a su comportamiento, su
rendimiento intelectual y el examen neuroldgico respectivamente (Ver Anexo V).
Los datos clinicos de la epilepsia recopilados fueron: edad de debut, duracion,
severidad de las crisis, tipo de crisis y de sindrome epiléptico segun la
clasificacion de la ILAE (11,42), realizada en base a la historia clinica y a los
reportes de EEG (siempre disponibles). No siempre se contd con reportes de
estudios de neuroimagenes (TC o IRM). Por evaluacién clinica se preciso si los
ninos presentaban un diagnéstico de trastorno del comportamiento segun
clasificacion DSM-IV. El rendimiento intelectual se clasific6 como normal,
trastorno del aprendizaje y retraso mental, segun juicio clinico o por pruebas
neuropsicolégicas realizadas, disponibles al momento de la consulta. EI examen
neuroldgico fue clasificado como normal o anormal, segun el juicio de los

médicos examinadores.

Los pacientes se dividieron en grupos de acuerdo a la severidad de las crisis
epilépticas. Se usd una escala tipo Likert, con tres subdivisiones de severidad

(ninguna, baja, alta) (22), que tiene en cuenta la frecuencia de crisis, segun el
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tipo de crisis, en los ultimos 12 meses, basado en los siguientes criterios de

severidad:

1. Ninguna: Sin crisis epilépticas en los ultimos 12 meses.

2. Baja: Alguna de las siguientes condiciones en los ultimos 12 meses.

a.

b.

De 1 a 20 crisis focales simples
De 1 a 4 crisis focales complejas
1 crisis ténico-clénico generalizada

1 a 20 crisis ausencias o mioclénicas

3. Alta: Alguna de las siguientes condiciones en los ultimos 12 meses

a.

C.

d.

Mas de 20 crisis focales simples
Mas de 4 crisis focales complejas
Mas de 1 crisis ténico-clonico generalizada

Mas de 20 crisis ausencias 0 mioclénicas

Operacionalizacion de las variables

La tabla 1 muestra la operacionalizacion de las variables utilizadas para el

célculo de la prevalencia de la epilepsia en las poblaciones estudiadas asi como

para la clasificacién segun sindromes, la etiologia y la severidad de la epilepsia

en los pacientes evaluados.
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Tabla 1. Definiciones operacionales de las variables relacionadas con la
prevalencia, los sindromes, la etiologia y la severidad de las crisis

epilépticas.
Variable Escala de Definicion operacional de la escala
clasificacion
Casos con Numérica Numero de pacientes menores de 15
epilepsia afos de edad con diagnéstico confirmado
de epilepsia.
Poblacion total Numeérica Poblacion menor de 15 afios estimada al
finalizar un afio natural.
Edad Numeérica NuUmero de afios cumplidos.
Sexo 1. Femenino Sexo biolégico
2. Masculino

Etapa educacional

1. Preescolar
2. Escolar
3. No escolarizados

Se consider6 preescolar a los nifios
menores de 6 afios de edad, en circulo
infantil o cuidados en casa. Escolar, con
edad entre 6 y 17 afios, que asisten a
escuela primaria, secundaria,
preuniversitario o técnico medio.

No escolarizado, a nifios en edad escolar
gue no asisten a escuela o no tienen
maestro en el hogar.

Edad debut de la Numérica Numero de afios cumplidos al tener la
epilepsia primera crisis epiléptica.

Severidad de las 1. Nula De acuerdo a la frecuencia de las crisis
crisis 2. Baja epilépticas, segun el tipo de crisis, en los
3. Alta Ultimos 12 meses.

Tipo de crisis 1. Focal Definidos segun la clasificacion de las
2. Focal crisis epilépticas de la ILAE de 1981

secundariamente
generalizada

3. Generalizada
toénico-clénica

4. Ausencia tipica

5. Mioclénica
Sindrome 1. Idiopético Definidos segun la clasificacion de los
epiléptico segun 2. Sintomatico sindromes epilépticos de la ILAE de
etiologia 3. Criptogénico 1989.
Trastorno del 1. Si Segun diagnéstico del DSM IV
comportamiento 2. No
Rendimiento 1. Normal Por evaluacion clinica del especialista o
intelectual 2.Trastorno del por pruebas psicolégicas realizadas con

aprendizaje anterioridad.

3. Retraso Mental
Examen 1. Normal Segun examen fisico realizado por
Neuroldgico 2. Anormal especialista
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2.2.3 Resultados y Discusion

La muestra inicial de nifios con posible diagnéstico de epilepsia del municipio
Plaza, segun los registros de certificados médicos de las farmacias, fue de 108
casos, 103 de los cuales fueron evaluados directamente por el neurdlogo, autor
de la tesis. Fue confirmado el diagnéstico de epilepsia en 70 pacientes (Ver
Figura 1). En 5 casos no se pudo precisar el diagnostico (3 casos se habian
mudado y no se pudieron contactar, en 1 paciente no se encontrd la direccion
referida en el certificado médico, la madre de 1 nifio se negd a participar en el
estudio). No se confirmd el diagnéstico de epilepsia en 33 nifios (32%) siendo
los diagndsticos mas frecuentes en estos casos: Trastorno de Déficit de
Atencién con Hiperactividad (TDAH), sincope vasovagal, las crisis febriles y las

crisis Unicas.

Muestra Inicial
108 casos

I
Evaluados por neurélogo
| NO

5 casos
SlI ‘ (5.6%)

103 casos
(95,4%)

I
EPILEPSIA CONFIRMADA

/\
NO ‘ S| Muestra Final

33 casos

70 pacientes
oo B [ 70 PACIENTES

(68 %)

Figura 1. Flujograma del estudio en Plaza

Teniendo en cuenta el porcentaje de falsos positivos (32%) detectados en el
analisis de la muestra inicial, se estimo que de los 5 casos que no se pudieron

examinar directamente, 3 de ellos tenian el diagndstico preciso de epilepsia, por
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lo que la muestra final estimada para el calculo de la prevalencia fue de 73
casos. Considerando que la poblacion menor de 15 afos, valorada para
diciembre de 2008 en el municipio Plaza, era de 23670 habitantes, la
prevalencia calculada de la epilepsia en tratamiento en estas edades fue de 3,1

por 1000 habitantes.

En Cojimar el universo inicial de pacientes con posible diagndstico de epilepsia
fue de 41 casos menores de 15 afios. Todos ellos fueron evaluados por el grupo
de trabajo (residente de MGI, especialista en Pediatria y especialista en

Neurologia). Se confirmd el diagnostico de epilepsia en 17 casos (Ver Figura 2).

En 24 pacientes (59%) se diagnosticaron otros trastornos diferentes a epilepsia
como: Trastorno de Déficit de Atencidn con Hiperactividad (TDAH), sincope

vasovagal, crisis febriles, crisis Unicas y migrafa.

Muestra Inicial
41 casos

Evaluados por grupo de
trabaj o
1

NO
O casos
Si (0%
41 casos
(100%6)
EPILEPSIA CONFIRMADA
/\
NO Sl Muestra Final
24 casos 17 pacientes
(59 %) (41 %) 17 PACIENTES

Figura 2. Flujograma del estudio en Cojimar



39

Segun los estimados de la poblacibn menor de 15 afios, valorada en 4108
habitantes para diciembre de 2009 en el area de salud estudiada, la prevalencia

calculada de la epilepsia fue de 4,1 por 1000 habitantes.

La muestra inicial de nifios con posible diagnéstico de epilepsia del municipio
Chambas, segun los registros de certificados médicos de las farmacias, fue de
52 casos, 50 de los cuales fueron evaluados directamente por el grupo de
trabajo (residente de Neurologia y especialista en Neurologia). Fue confirmado
el diagndstico de epilepsia en 25 pacientes (Ver Figura 3). Solo dos casos de la
muestra inicial no fueron evaluados, al no encontrarse la direccion referida en el
certificado médico. No se confirmé el diagnéstico de epilepsia en 25 nifios
(50%), siendo los diagndsticos mas frecuentes en estos casos: crisis febriles y

crisis Unicas.

Muestra Inicial
52 casos

I

Evaluados por grupo de

trabajo
I NO
2 casos
Sl (4%)
50 casos
(96%)
I
EPILEPSIA CONFIRMADA
/\
NO S| Muestra Final
25 casos 25 pacientes
e ooy~ ——  25PACIENTES

Figura 3. Flujograma del estudio en Chambas
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Teniendo en cuenta el porcentaje de falsos positivos (50%) detectados en el
analisis de la muestra inicial del municipio Chambas, se estim6 que uno de los
dos casos que no se pudieron examinar tenia el diagndstico preciso de
epilepsia, por lo que la muestra final estimada para el calculo de la prevalencia
fue de 26 casos. Considerando que la poblacion menor de 15 afios, valorada
para diciembre de 2010 en el municipio Chambas, era de 6471habitantes, la

prevalencia calculada de la epilepsia fue de 4,0 por 1000 habitantes.

Las cifras de prevalencia de la epilepsia en menores de 15 afios estimadas en
los municipios Plaza y Chambas, y en el area de salud de Cojimar, son muy
similares y bajas, con un comportamiento parecido a las cifras reportadas en
paises desarrollados (9,14,32,33,38,39,50). La prevalencia de la epilepsia
pediatrica activa en paises desarrollados se estima entre 3,4 y 11,3 por 1000

(14,38).

Un estudio italiano y otro holandés, en los cuales se usaron metodologias
diferentes, arribaron a similares conclusiones en relacién a la prevalencia. El
estudio italiano se baso en los datos de tres areas del pais (Arcisate, Treviglio,
S. Giovanni Rotondo) con una poblacion de 51 220 habitantes. Los pacientes
fueron identificados por los médicos de familia basados en el uso de DAE y
evaluados posteriormente por un neurdlogo quien confirmé el diagnéstico de
epilepsia en 199 de 233 casos (89%), para una tasa global de prevalencia 3.94

por 1000 (32).

Para investigar la utilizacion de DAE en nifios y adolescentes en Holanda, fueron

seleccionados de la “Dutch Interaction Database”, aquellos nifios entre 0 y 19
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afios que habian recibido al menos una prescripcion para DAE. La prevalencia
global de prescripciéon de DAE para nifios fue constante, aproximadamente 4.0
por 1000 nifios durante los afios del estudio (31). En este estudio holandés no
se usaron meétodos adicionales para confirmar el diagnostico de epilepsia, a
diferencia del actual estudio en poblacion pediatrica cubana, donde cada caso
detectado por los registros de farmacia fue examinado, por un equipo médico

especializado en epilepsia, para confirmar el diagnostico.

Se calcula que en el mundo hay 10,5 millones de nifios menores de 15 afios con
epilepsia activa, que representan casi el 25 % de toda la poblacion global con
epilepsia. Anualmente entre 3 y 5 millones de personas en el mundo debutan
con epilepsia y el 40 % de esos casos son nifios menores de 15 afios y mas del

80 % de ellos, viven en paises en desarrollo.

Los estudios epidemiolégicos realizados en Latinoamérica indican tasas mas
altas de incidencia y prevalencia en la poblacién general comparadas con las

reportadas en paises desarrollados (9).

Entre los pocos estudios epidemioldgicos realizados en Cuba, destaca el
ejecutado por el Dr. Pascual y colaboradores en la década de 1970, que arrojé
una tasa de prevalencia de 6 por 1000 habitantes en poblacién general y en

ninos menores de 15 afos, de 7,5 casos por 1000 habitantes (10).

En el presente estudio se detectaron un alto nimero de falsos diagndésticos
positivos de epilepsia, segun constaba en los certificados médicos emitidos para
el consumo de DAE (32 % en Plaza, 50 % en Chambas, y 59 % en Cojimar).

Segun diferentes reportes, los falsos diagnosticos positivos de epilepsia
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pediatrica varian entre el 4,6% y el 30 % de los casos valorados (51,52). Hay
gue sefalar que muchos de los pacientes evaluados en nuestro estudio eran
tratados con DAE por padecer de convulsiones febriles o crisis Unicas. Ambas
entidades no son consideradas como epilepsia, segun las guias para estudios
epidemiologicos de la ILAE y la clasificacion vigente de los tipos de epilepsia
(11,4), pero si pueden ser tributarias de tratamiento con DAE. Esta podria ser
una de las causas del elevado porcentaje de falsos positivos detectados. No
podemos descartar la real posibilidad de errores diagnosticos, aunque no fue
objetivo del estudio precisar la causa de los falsos diagndsticos positivos. No
obstante, constituye una alerta médica el alto nimero de falsos positivos, dadas
las consecuencias que implica el diagnéstico de epilepsia para el nifio y la
familia, y también por el hecho del uso de farmacos antiepilépticos en nifios que
no sufren el trastorno y que estan expuestos a los posibles efectos adversos de

los mismos, algunos de ellos potencialmente letales.

Las principales caracteristicas sociodemograficas y de la epilepsia de los nifios

estudiados se muestran en la tabla 2.
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Tabla 2. Principales caracteristicas sociodemograficas y de la epilepsia del
grupo de nifios estudiados en Plaza, Cojimar y Chambas.

Variables Plaza Cojimar Chambas
N (%) N (%) N (%)
Masculino 34 (49) 9 (53) 17 (68)
Género
Femenino 36 (51) 8 (47) 8 (32)
Pre-escolar 3 (4) 4 (23) 4 (16)
Etapa educacional Escolar 60 (86) 10 (59) 16 (64)
No escolarizado resultado de 7 (10) 3 (18) 5 (20)
retraso mental severo
Trastorno del No 50 (71) 12 (71) 17 (68)
comportamiento Si 20 (29) 5 (29) 8 (32)
Normal 41 (59) 8 (47) 5 (20)
Rendimiento intelectual -
Trastorno del aprendizaje 7 (10) 1(6) 10 (40)
Retraso mental 22 (31) 8 (47) 10 (40)
Examen neurolégico Normal 54 (77) 11 (65) 19 (76)
Anormal 16 (23) 6 (35) 6 (24)
Focal 54 (77) 15 (88) 20 (80)
Tipo de crisis
Generalizada 10 (14) 1(12) 5 (20)
Indeterminada 6 (9) 0 (0) 0 (0)
Idiopatica 22 (31) 6 (35) 5 (20)
Etiologia Sintomética 30 (43) 8 (47) 8 (32)
Criptogénica 18 (26) 3 (18) 12 (48)
Ninguna 43 (61,4) 10 (59) 14 (56)
Severidad de las crisis en .
los Gltimos 12 meses Baja 8 (11,4) 4(23) 3(12)
Alta 19 (27,2) 3(18) 8 (32)
10 +/- 3 afios 9,~6 +/- 3,8 10,3 +- 4,1
afos 7
Edad media al ser evaluado (rango  de afios (rango
1,0 a 16| (rango de 4 [ d& 2 a 15
afos) a 16 afios) afos)
4,7 +/- 3,2 |(3,7 +- 37|43 +/- 3,7
afios (rango, | afios(rango, | afios (rango,

Edad media debut

neonato a 12
afios)

neonato a 14
afios)

neonato a 12
afios)

En la tabla 3 se muestra la distribucion y frecuencia de aparicion de

sindromes epilépticos en los grupos poblacionales estudiados.

los




Tabla 3. Distribucion y frecuencia de aparicion de
epilépticos (ILAE ,1989) en los grupos poblacionales estudiados.
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los sindromes

Plaza Cojimar |Chambas
Sindrome epiléptico
N| % | N| % | N %
Total 54117 15188 |20 80
Epilepsia benigna de IaI infancia 14l 201311713 12
Focal o con puntas centrotemporales
-Idiopatico . . ] ]
Epll.epsm benigna con paroxismos als7l1]6 |1 4
occipitales
-Sintomatico 2213141 6 | 35| 6 24
-Criptogénico 14120,0| 3 | 17 | 10| 40
Total 1011412 112|5] 2
Epilepsia ausencia infantil 11140l oo 0
Generalizado
Epilepsia ausencia juvenil 11140 0 1 4
-Idiopético
Epilepsia mioclénica juvenil 111410l o010 0
Epilepsias con crisis precipitadas
por modos especificos de 111410l 010 0
activacion '
Sindrome de West 21290 0|2 )
Sindrome de Lennox-Gastaut
-Criptogénico/ 111400 |1 4
Sintomatico
Qtras epylepsms generalizadas 3laz|2]12]1 4
sintomaticas
Sindromes S )
especificos -Otras epilepsias indeterminadas 61 9 ]1]0]J0}|O 0
TOTAL 70] 100 |17 100{ 25| 100

La distribucion de los sindromes epilépticos en los grupos de nifios cubanos

estudiados, se asemeja a la reportada en otros paises. Las epilepsias focales
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fueron las mas frecuentes en nuestro estudio (77% en Plaza, 88 % en Cojimar y
80% en Chambas) lo cual es similar a lo detectado en la Prefectura Okayama,
Japon (39), donde el 76,7% de los casos presentaron sindromes epilépticos
focales. En otros estudios realizados en Espafia, Suecia y Brasil, han sido
también las epilepsias focales las mas frecuentes, entre un 52% y un 62% de
todas las epilepsias (14,33,37). En investigaciones poblacionales sobre
incidencia de la epilepsia, también se han llegado a similares conclusiones en

relacion a la frecuencia de aparicion de los sindromes epilépticos (13).

No abundan los estudios que brinden informacidén sobre la prevalencia segun la
etiologia de la epilepsia. La mayoria de los estudios reportan un predominio de
las epilepsias de causa desconocida, dentro de las cuales se encuentran las
epilepsias idiopaticas y las criptogénicas (30). En nuestro estudio las epilepsias
idiopaticas y las criptogénicas representaron el 57% del total de la serie del
municipio Plaza, 53% en Cojimar y el 68% de la serie del municipio Chambas.
Los criterios utilizados para las definiciones de los sindromes epilépticos han

sido los recomendados por la ILAE para los estudios epidemiologicos (15).

No obstante, pese a la aplicacion de los criterios de la ILAE, los datos
epidemioldgicos publicados en los Ultimos afios en relacion a la epilepsia
pediatrica son muy discordantes. De acuerdo a la etiologia, la frecuencia de las
epilepsias idiopaticas varia entre un 25% y un 42 % de los casos, las
criptogénicas entre un 17% y un 51%, mientras que las sintométicas fluctian

entre el 18% y el 50% de las series (14,33,39). (Ver Tabla 4)
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Tabla 4. Distribucion de sindromes epilépticos segun localizacion y

etiologia en diferentes estudios.

Estudio Oka y | Larsson | Duréa- Sampaio |Garo6faloy col.

col. y col. | Travé y |y col. Cuba,

Japon, Suecia, | col. Brasil,
Sindrome 2006 2000 Espafia, | 2010 Plaza, |Cojimar,/Chambas,

2007 2008 | 2009 2010

Focal 76,7% | 50% 53% 62% 77% | 88 % 80%
Generalizado | 22,3% | 41% 43,6% 30% 14% | 12% 20%
Idiopatico 12,2 % | 40,4% 45,5% 16% 31% | 35% 20%
No Idiopatico | 81,8% | 51,3% 54,5% 83% 69% | 65% 80%

No esta claro si estas diferencias son debidas al uso de metodologias diferentes
para la seleccion de los casos, a la efectividad diagndstica o a los criterios de
seleccion empleados. Es posible que poblaciones diferentes tengan un rango

verdaderamente diferente de etiologias (25).

Con respecto a la distribucién de los sindromes epilépticos especificos en la
muestra estudiada es de destacar el predominio de las epilepsias focales
idiopaticas, y dentro de ellas, la epilepsia rolandica. Este resultado confirma que
este grupo representa el tipo mas frecuente de epilepsia detectado en edades
pediatricas (53-55). Las epilepsias focales idiopaticas suponen del 18,3% al

20,5% de las epilepsias infantiles (55), en este grupo se incluye la epilepsia
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parcial benigna con paroxismos centro-temporales o epilepsia rolandica, la
epilepsia occipital benigna de la infancia de comienzo precoz (sindrome de
Panayotopoulos) y tardio (tipo Gastaut) (56). ElI concepto de benignidad
atribuido a este grupo de sindromes epilépticos hace referencia a la ausencia de
déficit neurologico y/o cognitivo y normalidad en la neuroimaginologia v,
especialmente, a su tendencia a remitir de forma espontanea en la adolescencia,

sin necesidad en algunos casos de usar DAE para su tratamiento (57,58).

En contraposicidén con las epilepsias benignas de la infancia se encuentran las
encefalopatias epilépticas, un término avalado por la ILAE en 2006 vy
posteriormente reafirmado en el 2010 (40). El término de encefalopatia
epiléptica implica que la actividad epiléptica, tanto las crisis como las descargas
epilépticas en el EEG, contribuyen al deterioro o detencién del desarrollo mental
y a los trastornos del comportamiento de estos pacientes. Los sindromes
epilépticos incluidos dentro de las encefalopatias epilépticas comprenden al
sindrome de Dravet, el sindrome de Ohtahara, el sindrome de West y el
sindrome de Lennox-Gastaut (59,60). En nuestra serie (sumados los casos de
Plaza y Chambas) se detectaron seis pacientes (cuatro con sindrome de West y
dos con sindrome de Lennox-Gastaut), para un 6,3% del total de 95 pacientes
estudiados. En Cojimar no se detectaron casos con estas epilepsias. Estos
sindromes epilépticos suelen representar entre el 1-10% de las epilepsias
infantiles (60). A pesar de que no constituyen epilepsias frecuentes, si
representan un grupo importante, con un gran impacto en los servicios de salud

de cualquier pais, dado el desfavorable prondstico que presentan, con pocas
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opciones efectivas de tratamiento para las frecuentes y mudltiples crisis
epilépticas, ni para otras manifestaciones neuropsiquiatricas comorbidas, que

suelen presentar este tipo de pacientes (61).

De todos los nifios y adolescentes con epilepsia evaluados, se pudo precisar en
16 casos la etiologia especifica, destacando las siguientes: encefalopatia
hipoxica-isquémica, malformacién del desarrollo cortical, malformacion vascular,

infarto cerebral, complejo de esclerosis tuberosa y sindrome de Sturge-Weber.

Es importante destacar que en las tres poblaciones estudiadas solo se detectd
un caso con epilepsia secundaria a meningoencefalitis bacteriana por
Neumococo, y no se encontraron pacientes con epilepsia secundaria a
meningoencefalitis bacteriana por Meningococo o Haemophilus influenza. El
Programa Nacional Cubano para el Control y Prevencion de los Sindromes
Infecciosos Neurologicos ha contribuido a una marcada reduccién de las
meningoencefalitis bacteriana, gracias en gran medida a otro importante
programa nacional, el de vacunacién, dentro del cual destacan las vacunas
contra Neisseria meningitidis serogrupo B y C y Haemophilus influenza tipo b

(62).

Otro resultado importante a sefialar, es que no se detectaron pacientes con
epilepsias sintomaticas secundaria a malformaciones mayores del sistema
nervioso central (SNC). Segun el criterio del autor de esta tesis, la determinacién
de alfa-feto proteina y el ultrasonido prenatal, pruebas diagndsticas que desde
inicios de la década de 1980 se han convertido en examenes de rutina para

todas las mujeres cubanas embarazadas, y que permiten detectar un nimero
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importante de fetos con malformaciones mayores del SNC, puede haber

contribuido a este resultado.

Un estudio realizado en nuestro pais, basado en la informacion del Registro
Cubano de Malformaciones Congénitas (RECUMAC) en el periodo de enero de
2000 a diciembre de 2002 en Ciudad de la Habana, reveld que la prevalencia de
malformaciones congénitas fue de 77,94 por 10000 nacimientos. En los fetos
interrumpidos, los defectos congénitos mas frecuentes fueron los de cierre del
tubo neural (117 casos) y otras malformaciones congénitas del SNC (106 casos)

(63).

Las malformaciones cerebrales constituyen causas de epilepsia en la infancia,
sobre todo en el grupo de pacientes con epilepsias refractarias o de dificil control
(64-67). En un estudio realizado por el autor de esta tesis en 364 nifios y
adolescentes venezolanos con epilepsia y discapacidad del desarrollo, se
comprobé que las infecciones del Sistema Nervioso Central (SNC) y las
malformaciones del SNC, representaron las etiologias mas frecuentes en dicha
serie. En este estudio, de 312 pacientes detectados con epilepsias sintomaticas,
41 casos fueron secundarios a infecciones del SNC y 39 por malformaciones del

SNC (68).

Lo expuesto en parrafos anteriores constituye evidencia del impacto de los
programas de salud aplicados en Cuba. Dentro de estos programas se destacan
el materno infantil y el de vacunacion, que han contribuido a la reduccion del
niamero de pacientes con epilepsias secundarias a meningoencefalitis

bacterianas y a malformaciones mayores del SNC.
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Uno de los objetivos principales que se persigue con el tratamiento de los nifios
con epilepsia, es lograr el control de sus crisis epilépticas. En el presente
estudio, para evaluar la efectividad del tratamiento, se usO la escala de
severidad de la epilepsia (22). Para realizar un analisis mas detallado de los
grupos segun la severidad de las crisis, los casos del municipio Plaza fueron
reagrupados en dos categorias. Un primer grupo conformado por los pacientes
con mejor control de crisis, denominado como grupo de mejor control, integrado
por aguellos casos con ninguna y baja severidad (n=51, 73%); y el segundo
grupo formado por los pacientes con alta severidad de las crisis, y denominado

como grupo de peor control (n=19, 27%).

La mayoria de los casos estudiados estaban en el grupo con mejor control de las
crisis. Sin embargo el 27% de los casos se encontraron en el grupo de peor
control, donde suelen encontrarse los pacientes resistentes al tratamiento
medicamentoso. Desafortunadamente no se pudo evaluar la adherencia al
régimen de tratamiento con DAE en todos los casos atendidos. Es importante
destacar que no se encontraron pacientes con tratamientos inapropiados al
sindrome epiléptico. Los autores de esta investigacion pudimos comprobar que
el rango de medicamentos disponibles en nuestro pais es similar a los de
muchos paises del mundo. No estd demostrado que las nuevas DAE tengan un

mejor resultado en el control de las crisis que las DAE convencionales (69).

Un grupo de nifios con diagndstico reciente de epilepsia, seleccionados en un
estudio poblacional realizado en Nueva Escocia, fue seguido evolutivamente por

un periodo de 7 afios, y aproximadamente el 70% de los mismos estuvo libre de
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crisis durante un periodo de tiempo suficiente para poder suspender la
medicacion (70). Otro estudio similar realizado en Holanda (71), preciso el
curso y evolucion de 413 nifios con epilepsia de reciente debut, durante 15 afios
de seguimiento, y encontraron que el 71% de los casos lograron remision

terminal (RT) por un periodo de 5 afios.

En el estudio prospectivo basado en poblacion de 144 pacientes de reciente
debut, realizado por Sillanpaa en Finlandia, se encontr6 que después de un
promedio de 37 afios de seguimiento, el 67% de los casos estaban en RT (con o

sin tratamiento con DAE) (72).

Nuestro estudio no incluyé una evaluacion prospectiva de los pacientes; sin
embargo nosotros debemos enfatizar que el 73% de los casos estuvieron en el
grupo con mejor control de las crisis, y que un intervalo de 12 meses libre de
crisis en un paciente tratado con DAE, puede predecir la remision de las crisis

epilépticas a largo plazo (73).

Con vistas a precisar qué factores podrian estar influyendo en el mejor o peor
control de las crisis de los pacientes estudiados, se compar6 el grupo de mejor
control con el de peor control de las crisis con respecto a algunas caracteristicas

de la epilepsia (Tabla 5).
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Tabla 5. Comparacion entre los grupos segun la severidad de las crisis y

algunas caracteristicas de la epilepsia.

Algunas caracteristicas de la epilepsia

Grupos segln ;gveridad de las P
crisis
Mejor Peor
Edad de debut 4,9 afios 4,2 afios 0,23°
Edad de evaluacion 9,9 afios 10,4 afos 0,40 °
Trastornos _del No 80,0% 20,0%
comportamiento ) 003"
Si 55,0% 45,0% '
Tipo de crisis Focal 90,9% 9,1%
Generalizada 63,3% 36,7% 0,04°
Indeterminada 66,7% 33,3%
Etiologia Idiopética 77,8% 22.2%
Sintomética 30,0% 70,0% 0,002 °
Criptogénica 100% 0%

aandlisis de varianza, ® chi-cuadrado

Aquellos casos con peor control de crisis fueron significativamente mas

propensos a presentar trastornos del comportamiento y una etiologia definida

(sintomética), pero tuvieron menos probabilidades de presentar crisis focales.

En el presente estudio encontramos las diferencias esperadas entre los grupos

con mejor y peor control de las crisis en relacion a la presencia de trastornos del

comportamiento, el tipo de crisis y la etiologia. Varios estudios han reportado la

influencia de la etiologia en la evolucién de los nifios con epilepsia; aquellos con
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etiologias idiopéticas tienen mayores probabilidades de lograr la remision que

los que presentan etiologias sintomaticas (71,74,75).

En la practica clinica es importante predecir, tan pronto como sea posible, luego
de realizar el diagndstico de epilepsia e iniciar el tratamiento antiepiléptico, cual
sera la evolucion y el pronéstico de la enfermedad y tratar de detectar cuales
nifos podran desarrollar una epilepsia refractaria o intratable. En el estudio
realizado por Sillanpaa y Schmidt (75), dichos autores encontraron que dos
factores, presentes desde etapas tempranas del tratamiento, se relacionaron con
una evolucion adversa. El primer factor fue la presencia de crisis semanales
durante el primer afio del tratamiento, que incrementd en 8 veces la posibilidad
de desarrollar epilepsias resistentes al tratamiento y el otro factor fue la etiologia,

siendo peor la evolucién en el grupo con epilepsias sintomaticas.

La importancia de esta prediccion radica en la deteccion lo mas rapido posible
de los casos con epilepsias refractarias, los cuales pueden ser sometidos a
modalidades mas agresivas de tratamiento, como lo constituye la cirugia de la

epilepsia (75, 76).

El presente estudio tiene fortalezas, dentro de las que se destacan los hechos
de que cada paciente fue examinado por un especialista con entrenamiento en
epilepsia pediatrica y que las areas geograficas estudiadas estuvieron bien
definidas. Las limitaciones de esta investigacién son: poca disponibilidad de
estudios de imagen por resonancia magnética, y es posible que algunos nifios

no tratados con DAE o tratados con DAE de uso infrecuente en epilepsia
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pediatrica (Fenobarbiltal, ACTH, Nitrazepam y Topiramato) no se detectaran por

el método seleccion de casos empleado.

2.2.4 Conclusiones

e La prevalencia estimada de la epilepsia en poblaciones cubanas menores

de 15 afios es baja, similar a lo reportado en paises desarrollados.

e Las epilepsias focales fueron los sindromes detectados con mayor

frecuencia.

e La mayoria de los pacientes evaluados tenian un buen control de las
crisis epilépticas. Los trastornos del comportamiento, el tipo de crisis y la

etiologia estuvieron asociados con la severidad de las crisis.



55

2.3. Capitulo “Validacion y aplicacion de la Escala de

Consecuencias de la Epilepsia Pediatrica (ECEP)”
2.3.1. Objetivos especificos
Los objetivos del presente capitulo fueron, validar la Escala de Consecuencias
de la Epilepsia Pediatrica (ECEP) en nifios y adolescentes cubanos con
epilepsia y, estimar las consecuencias de la epilepsia en la poblacion estudiada

en el municipio Plaza a través de la ECEP.

2.3.2. Disefio metodologico

Para la validacion de la ECEP se seleccionaron un grupo de pacientes con
epilepsia provenientes del estudio poblacional del municipio Plaza y otros que
asistieron a las consultas de Neuropediatria del INN, entre enero de 2010 y abril
de 2011. La autora de la escala (Profesora Carol Camfield) aportd la escala

original The Impact of Pediatric Epilepsy Scale (IPES).

Con vistas a tener una confiabilidad estadistica, fue considerado necesario
seleccionar al menos 25 pacientes por cada grupo de acuerdo a la severidad de
las crisis epilépticas. Dados los criterios de inclusion y exclusion empleados para
la seleccidn de los casos, no fue posible completar los tres grupos previstos con
los pacientes detectados en el estudio poblacional realizado en Plaza. Fue
necesario, por tanto, incorporar pacientes provenientes de la consulta de
neuropediatria del autor de la tesis, que permitieron completar los grupos con

baja y alta severidad de las crisis.
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A continuacion se exponen los pasos llevados a cabo para la validacion de la

ECEP.

Traduccion, adaptacion cultural y prueba piloto

Traduccion del inglés al espafiol: un médico neurdlogo (autor de la tesis) y
un profesor universitario de inglés médico, ambos cubanos, realizaron
traducciones independientes de la escala original del inglés al espafiol. El
neurdlogo autor de la tesis, comparé ambas traducciones y se realizd un
consenso de las mismas, resultando en una primera version de la escala

en espainiol.

Reconversion al inglés: dos especialistas cubanos, con excelente dominio
del inglés, realizaron una traduccion del espafiol al inglés de la prim®era
version al espafol. Se comparo esta traduccion con la original, haciendo

énfasis en la validez del contenido.

Después de este proceso se realizd una prueba piloto de la version en
espafol con 15 padres de nifios con epilepsia procedentes de la consulta
de neuropediatria del INN. Se interrogd a cada participante acerca del
contenido, claridad, precision y dificultad de las preguntas. Basados en
los resultados de esta prueba piloto, se desarroll6 la version final cubana

de la ECEP para la evaluacion psicométrica.

Los pacientes seleccionados para la validacion de la ECEP cumplieron con los

siguientes criterios:
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Criterios de Inclusion:

1.

Edad: mayores de 2 afios y menores de 18 afios al momento de
realizar la ECEP.

La primera crisis del nifio ocurrié al menos 6 meses antes que la familia
completd la ECEP inicial.

La madre o el cuidador convivieron con el nifio, al menos, durante los

tltimos 6 meses previos a la realizacion de la ECEP.

Criterios de Exclusion (presencia de alguno de estos factores):

1.

Cambios recientes en la medicacion antiepiléptica (Ultimas 8
semanas).

Cambios mayores en la vida del nifio y la familia (separacion de los
padres, desempleo, fracaso escolar, etc.) en los ultimos tres meses.
Enfermedad mayor no neuroldgica (asma bronquial, diabetes mellitus,

etc.).

Después de obtenido el consentimiento familiar (Anexo Ill), la madre, el padre o

el cuidador del nifio con epilepsia, complet6 en la consulta o en la visita al hogar,

la ECEP.

La ECEP es un cuestionario que incluye 11 items (Anexo V), respondida por uno

de los padres o cuidador del nifilo, en los que califican el grado en que la

epilepsia del nifio afecta la CVRS del propio nifio y de su familia, incluyendo la

salud general del nifio, sus relaciones, su vida social, académica, la autoestima

del nifio, las actividades familiares y la apreciacion de los padres sobre el futuro

del nifio. Cada item es calificado en una escala de 4 puntos. Una nota de 0
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indica que la epilepsia no afecta esa area en cuestion, mientras que una
puntuacion de 3 refleja la mayor afectacion de la enfermedad en el area
explorada. También la escala incluye una escala analoga visual (EAV) de la
calidad de vida general del nifio. La EAV da un estimado global de la calidad de

vida, a través de un puntaje de 1 (mala) a 6 (excelente).

La ECEP fue repetida (retest), entre 1 y 3 semanas después, por el mismo

familiar que habia respondido el primer cuestionario.

2.3.2.1. Anélisis estadistico de los datos

Para el andlisis de los datos se utilizé el programa Statistica, version 8.0.
Validez

La validez es el grado con que el instrumento mide lo que se propone.

La validacion externa se realizO comparando las puntuaciones totales de la
ECEP con factores relacionados con las crisis de los nifios, divididos por grupos
de acuerdo a la severidad de las crisis epilépticas. Igualmente se procedié a la
comparacion de las puntuaciones totales de la ECEP en los grupos: epilepsia
sola (grupo de pacientes que presenten epilepsia sin otras alteraciones) y
epilepsia plus (pacientes con epilepsia y otras alteraciones: del comportamiento,
neuroldgicas, intelectuales). De manera similar se compararon las puntuaciones
de la ECEP en grupos divididos segun el tipo de la epilepsia (idiopaticas y no

idiopéticas).
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Para la validez interna se realizo analisis factorial de componentes principales, y
para la validez externa al comparar grupos se utilizé la prueba t de Student y el

Andlisis de la Varianza de un factor (ANOVA).
Fiabilidad

La fiabilidad se refiere al grado con que un instrumento esta libre de error
aleatorio (de medicién), y comprende dos aspectos: la consistencia interna y la

fiabilidad test-retest.

La consistencia interna se refiere a la homogeneidad de la escala, o de otra
manera, el grado con que los elementos que la comprenden miden el mismo
concepto. Para evaluar la consistencia interna se utilizé la a de Cronbach, y se
tuvieron en cuenta los siguientes criterios:

e ade Cronbach > 0,90: Alta o excelente (error minimo o nulo)

e ade Cronbach 0,70 - 0,90: Moderada o buena (error aceptable)

e ade Cronbach < 0,70: Baja o mala (error grande)
La fiabilidad test-retest se refiere a la estabilidad del instrumento en mediciones
sucesivas (dos mediciones). Se utilizé el coeficiente de correlacién intraclase
(CCI), el cual se define como el radio entre la varianza entre sujetos sobre la
varianza total. Este radio puede oscilar entre 0 y 1; la explicacién para su
interpretacion es similar a la de la consistencia interna. Los criterios para evaluar
el CCl de la ECEP fueron:

e CCI > 0,90: Alta o excelente (error minimo o nulo)

e CCI10,70-0,90: Moderada o buena (error aceptable)

e CCI<0,70: Baja 0 mala (error grande)
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Para aquellos casos en que uno o mas items no fueron aplicables (ej., no tienen
hermanos), la puntuacion total se basé solo en los items respondidos. Para incluir
estos nifios en el analisis principal, estos items fueron reemplazados por la

puntuacion media del grupo en ese item.

La investigacion fue aprobada por el Comité de Etica del Instituto de Neurologia y

Neurocirugia.

Operacionalizacion de las variables
La tabla 6 muestra la operacionalizacién de las variables relacionadas con la
validacion de la ECEP.

Tabla 6. Definiciones operacionales de las variables utilizadas para la

validaciéon de la Escala de Consecuencias de la Epilepsia Pediatrica.

Variable Escala de Definicién operacional de la escala
clasificacion
Escala de Numérica Sumatoria de la puntuacion de cada
Consecuencias uno de los 11 items de la escala.
de la Epilepsia Rango de 0 a 33.
Pediéatrica
(ECEP)
Items de la ECEP | Numérica Pregunta: ¢ Cuanto afecta la epilepsia
SG, RP, RH, RE, la ....?7 Escala de respuesta:
RA, VS, NA, E, 3. Mucho, 2. Algo, 1.Poco, 0. Nada
AE, PE, AF
Escala Analégica | Numérica Puntuacion de 1 a 6, evaluacién del
Visual (EAV) padre o tutor de la “calidad de vida”
del nifio. 1. Mala, 2. Casi mala, 3.
Regular, 4. Bien, 5. Muy bien, 6.
Excelente,
Severidad de las | 1. Nula De acuerdo a la frecuencia de las
crisis 2. Baja crisis epilépticas, segun el tipo de
3. Alta crisis, en los ultimos 12 meses.
Sindrome 1. Idiopético Se empled la clasificacion de los
epiléptico segun 2. No Ildiopético sindromes epilépticos de 1989.
etiologia (incluye
sintomatico mas
criptogénico)
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Trastorno del 1.Si Segun diagnadstico del DSM IV
comportamiento 2.No
Rendimiento 1. Normal Por evaluacion clinica del especialista
intelectual 2. Trastorno del o0 por pruebas psicolégicas realizadas
aprendizaje con anterioridad.
3. Retraso Mental
Examen 1. Normal Segun examen fisico realizado por
Neurologico 2. Anormal especialista
Presencia de 1. Epilepsia sola De acuerdo si el paciente presenta
comorbilidad 2. Epilepsia plus solo epilepsia o esta se acompafia de:
trastorno del comportamiento y/o
retraso mental y/o examen
neurolégico anormal

2.3.3 Resultados y Discusion

2.3.3.1 Traduccién

Durante la prueba piloto no se detectaron dificultades significativas en la

comprension de los items traducidos al espafiol, por lo que se aplicé el mismo

cuestionario a todos los casos estudiados.

2.3.3.2 Andlisis psicométrico

Un total de 76 nifios con epilepsia cumplieron con los criterios de seleccién de

los casos establecidos para la validacion de la ECEP.

Las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los nifios con epilepsia

seleccionados para la validacion de la ECEP se resumen en la tabla 7.

El tiempo dedicado para dar respuesta a los items de la escala fue como

promedio 13 minutos (rango de 10 a 15 minutos), lo cual evidencié que es una

escala de rapida y facil aplicacion.
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Tabla 7. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los nifios con
epilepsiay de su familiar (N=76).

Variables N %
Sexo del familiar Masculino 5 6,6
Femenino 71 93,4
Nivel educacional del Primario 0 0
familiar Secundario 12 15,8
Preuniversitario 46 60,5
Universitario 18 23,7
Sexo del nifio Masculino 38 50,0
Femenino 38 50,0
Trastorno del No 57 75,0
comportamiento Si 19 25,0
Capacidad intelectual Normal 48 63,2
Trastorno del aprendizaje 12 15,8
Retraso mental 16 21,0
Examen neurologico Normal 60 79,0
Anormal 16 21,0
Tipo de crisis Focal 62 81,6

(incluye las secundariamente
generalizadas)

Generalizadas 12 15,8
Indeterminadas 2 2,6
Tipo de Epilepsia Idiopatica 26 34,0
Sintomatica 25 33,0
Criptogénica 25 33,0
Severidad de las crisis Ninguna 25 33,0
en los dltimos 12 meses Baja 25 33,0
Alta 26 34,0

Edad media al momento de ser evaluado por el neurdlogo: 10,2 afios +/-
3,7 afos (rango 4 a 17 afios)
Edad media de debut de la epilepsia: 5,5 +/- 4,0 afios (rango 0,1 a 15 afios)




63
2.3.3.3 Analisis de validez
Validez de construccion:

El analisis de componentes principales con rotacién varimax mostré6 que dos

factores representaban el 72% de la varianza de la ECEP. Tabla 8.

Tabla 8. Analisis factorial de la ECEP.

Factores

Item ) » Salud general y
Vida de relacion ) _ _
bienestar psicosocial

Salud General 0,322551 0,753205
Relaciones con los padres 0,753582 0,466903
Relaciones con los hermanos 0,754813 0,297548
Relacién entre los padres 0,830985 0,324740
Relaciones con los amigos 0,778450 0,444499
Aceptacion por otros 0,862996 0,272963
Numero de actividades 0,409339 0,762689
Escuela académica 0,329469 0,868320
Autoestima del nifio 0,339998 0,844564
Pérdida de sus esperanzas 0,350760 0,762523
Actividades familiares 0,600000 0,469441
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El primer factor “vida de relacion” incluye los items: relaciones con los padres,
con los hermanos, entre los padres y con los amigos, asi como el item
aceptacion por otros. El segundo factor “salud general y bienestar psicosocial”
comprende a los items siguientes: niumero de actividades del nifio, escuela-
académicas, pérdida de sus propias esperanzas, autoestima del nifio y salud

general.

El andlisis factorial sugiere que la escala es integral y abarca un rango amplio de
varias dimensiones de la vida del nifio y la familia, como lo demuestra al
agruparse en los dos factores ya referidos anteriormente. Similares resultados
se obtuvieron en la validacion de la escala en Canada y China, aunque en
ambos estudios el andlisis de los componentes principales indicd6 que tres
factores representaron el 74% y el 72%, respectivamente, de la varianza de la

escala (23,44).
Validez predictiva.

La correlacién entre la puntuacién de la ECEP y la Escala Analdgica Visual

(EAV) se muestra en la figura 4.
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Figura 4. Comparacién de la puntuacién de la ECEP de acuerdo ala escala
analdgica visual.
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Las diferencias en la puntuacion de la ECEP es estadisticamente significativa
entre todos los grupos de acuerdo a la EAV, excepto entre los grupos 1y 2. Se
demuestra que a mayor puntuacion de la ECEP (mayor impacto de la epilepsia
en el nifio y la familia), peor es la calidad de vida segun la calificacién otorgada

por el familiar en la EAV.

El analisis comparativo de las puntuaciones de la ECEP segun los grupos de

severidad de las crisis epilépticas, se muestra en la figura 5.
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Figura 5. Comparacion de la puntuacion de la ECEP de acuerdo a los grupos segun
la severidad de las crisis.
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El Analisis de la Varianza (ANOVA) para comparar la puntuacion de la ECEP
entre grupos separados de acuerdo a la severidad de las crisis, muestra
diferencias significativas entre los tres grupos, de manera que la ECEP

discrimina bien entre diferentes grados de severidad de las crisis.

El andlisis comparativo de las puntuaciones de la ECEP segun los grupos
divididos de acuerdo a la presencia de epilepsia sola o epilepsia plus, se

muestra en la figura 6.
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Figura 6. Comparacién de la puntuacion de la ECEP de acuerdo a la presencia de
comorbilidad asociada a la epilepsia
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Los pacientes con epilepsia plus tuvieron puntuaciones significativamente
superiores en la ECEP, lo cual indica un mayor impacto de la enfermedad en
este grupo, lo cual se justifica por el hecho de tratarse de un grupo de pacientes

en el que ademas de la epilepsia, presentan otras alteraciones o comorbilidades.

El analisis comparativo de las puntuaciones de la ECEP segun los grupos de

acuerdo al tipo de epilepsia se muestra en la figura 7.
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Figura 7. Comparacion de la puntuacion de la ECEP segun el tipo de epilepsia
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Los pacientes con epilepsias no idiopaticas tienen puntuaciones muy superiores
gue los nifios con epilepsias idiopaticas, esta diferencia es estadisticamente
significativa. Este resultado es congruente con el concepto de que las epilepsias
idiopaticas constituyen un grupo caracterizado por tener una buena evolucion,
con mejor prondstico para el nifio, donde la enfermedad no suele comprometer

el desarrollo psicolégico y cognitivo del paciente (41).
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Los resultados expuestos anteriormente demuestran que la ECEP puede
detectar diferencias en las consecuencias psicosociales de la enfermedad en el
nifio y en sus familiares, de acuerdo a diferentes subtipos de epilepsia. Mientras
mas severo sea el impacto de la enfermedad, mayor compromiso existe en la
calidad de vida, tal como lo reflejan los resultados comparativos entre grupos de
acuerdo a: severidad de las crisis, presencia de comorbilidad y el tipo de
epilepsia. Estos resultados confirman los hallazgos detectados en los estudios
previos de validacién de la ECEP en Canaday China, y avalan la utilidad de esta

escala para discriminar la CVRS entre diferentes grupos de nifios con epilepsia.
2.3.3.4 Anélisis de la fiabilidad
1. Consistencia interna

La consistencia interna de la ECEP evaluada a través del a de Cronbach, que
fue mayor de 0,90, mostré que todos los elementos que componen la escala son

homogéneos y miden, con un error minimo, el mismo concepto. Tabla 6
2. Fiabilidad test-retest

El andlisis de la fiabilidad test-retest, realizado a través del CCIl, mostré una alta
o excelente fiabilidad, lo que indica que existe alta concordancia entre ambas
observaciones. Esto significa que la ECEP tiene una gran estabilidad en

mediciones sucesivas (dos mediciones), con un error minimo o nulo. Tabla 9.
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Tabla 9. Evidencias de fiabilidad.

ESCALA Consistencia interna | Reproducibilidad | Reproducibilidad
(a Cronbach) test-retest (CCI) | test-retest (r)
ECEP 0,962 0,979 0,96

CCI: Valor del coeficiente de correlacion intraclase
r: Valor del coeficiente de correlacion de Pearson

En los ultimos afios ha tomado un gran valor en el tratamiento de los nifios con
epilepsia, no solo lograr el control de las crisis epilépticas, sino también mejorar
la calidad de vida de los pacientes. El hecho de contar con herramientas que
permitan evaluar las consecuencias de la epilepsia en el nifio y la familia,
constituye un paso de avance en la atencion integral de las personas con
epilepsia, donde no solo prime el objetivo de lograr el control de las crisis. La
version cubana de la ECEP ha demostrado ser til, con una buena validez y
excelente fiabilidad, lo cual permite divulgar su uso en nuestro pais, no solo con

fines asistenciales, sino también investigativos.
2.3.3.5 Aplicacion de la ECEP a nivel poblacional

La ECEP se aplicé a un total de 95 nifios y adolescentes con epilepsia de Plaza,
Chambas y Cojimar. Los principales resultados de la aplicacion de la escala se
muestran en la tabla 10.

Tabla 10. Resultado de la aplicacion de la ECEP en la poblacion con
epilepsia estudiada.

ESCALA Promedio De§V|aC|on Rango
estandar

ECEP 8,43 9,47 0a32
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En la figura 8 se muestra la puntuacion total de la ECEP de cada paciente
estudiado. Se puede apreciar la tendencia a la concentracion de la mayoria de
las puntuaciones por debajo de 10.

Figura 8. Puntuacion total de la ECEP por paciente estudiado.
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El 65% de la serie poblacional en que se aplicé la ECEP tuvieron puntuaciones
totales de la escala de 10 puntos o menos, lo cual es un indicador que las
consecuencias de la epilepsia pediatrica en la mayoria de los pacientes

estudiados, y en sus familias, es baja o ligera.

El andlisis de la influencia de cada item en la puntuacion total de la ECEP en los
pacientes estudiados de los municipios Plaza, Chambas y el area de salud de

Cojimar estudiado se muestra en la tabla 11.
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Tabla 11. Puntuacién por items de la ECEP en la muestra estudiada en los
municipios Plaza, Chambas y el &rea de Cojimar.

Puntuacion

Item Media DS
Salud General 0,84 1,09
Relaciones con los padres 0,46 0,88
Relaciones con los hermanos 0,39 0,86
Relacién entre los padres 0,66 0,98
Relaciones con los amigos 0,79 1,13
Aceptacion por otros 0,79 1,09
Numero de actividades 0,86 1,17
Escuela académica 0,71 1,06
Autoestima del nifio 0,77 1,09
Pérdida de sus esperanzas 0,86 1,10
Actividades familiares 0,47 0,98

Los items con puntuaciones mas bajas fueron: relaciéon con los hermanos y con
los padres; mientras que las mayores puntuaciones ocurrieron en los items:

ndmero de actividades, pérdida de sus esperanzas y salud general.

El analisis de las puntuaciones segun los dos factores de la escala mostr6 que el
promedio de la puntuacion de los items relacionados con el factor “Vida de
relacion” fue de 3,33; mientras que el de los items relacionados con el factor
“Salud general y bienestar psicosocial” fue de 4,01. Esta diferencia no fue

estadisticamente significativa (t de student de -0,97; p=0,33).
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La puntuacion total de la ECEP, y de los dos factores de la escala, de acuerdo al
tipo de epilepsia o sindrome epiléptico segun la etiopatogenia, se muestran en
las figuras 9, 10 y 11. Se evidencia que existieron diferencias significativas entre
cada uno de los grupos segun la etiopatogenia (idiopatica, criptogénica y
sintomatica) tanto para la puntuacion total de la ECEP, como para los factores

“Vida de relacion” y “Salud general y bienestar psicosocial”.

Figura 9. Comparacién de medias de la puntuacion total de la ECEP de acuerdo al tipo
etiopatogénico de epilepsia.
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Figura 10. Comparacion de medias de la puntuacion del factor "Vida de Relaciéon”, de
acuerdo al tipo etiopatogénico de epilepsia.
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Figura 11. Comparacion de medias de la puntuacién del factor "Salud General y Bienestar
Psicosocial", de acuerdo a la etiopatogenia de la epilepsia.
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Estos resultados confirman que las epilepsias idiopaticas, son las formas de
epilepsias con mejor prondstico, y que constituyen un grupo con una buena
evolucion, con mejor calidad de vida relacionada con la salud, y por ende una
menor afectacién psicosocial, tanto para el paciente como para la familia (41).
Por otro lado, los pacientes con epilepsias sintomaticas, fueron los que
presentaron peores puntuaciones en la ECEP, reflejando consecuencias
psicosociales de la enfermedad mas desfavorables, lo cual debe ser
estrechamente vigilado, por las graves implicaciones que conllevan las mismas
para el nifio y la familia. A pesar de que este grupo de pacientes con epilepsia
no representen la mayoria de los casos, si constituyen un grupo que demanda
una constante asistencia médica integral, con el objetivo de poder minimizar
estas severas consecuencias psicosociales de la enfermedad.

2.3.4 Conclusiones

» La Escala de Consecuencias de la Epilepsia Pediéatrica tiene propiedades
psicométricas de validez y fiabilidad para una amplia variedad de nifios y

adolescentes con diferentes tipos y severidad de epilepsia.

« En la mayoria de los pacientes estudiados la epilepsia no tuvo un alto

impacto en la vida del nifio y la de su familia.

» La aplicacion de la Escala de Consecuencias de la Epilepsia Pediatrica
evidencié que los pacientes con epilepsias idiopaticas fueron los que

menos consecuencias psicosociales desfavorables presentaron.
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3. CONCLUSIONES

La prevalencia de la epilepsia en las poblaciones cubanas estudiadas es baja
y comparable a la reportada en los paises desarrollados.

Las epilepsias focales fueron las mas frecuentes, confirmando en nuestro

pais la misma tendencia a lo reportado en otras naciones.

Se evidencié que la epilepsia tiene una buena evolucion, de acuerdo al
control de las crisis, en la mayoria de los pacientes menores de 15 afios.

Las consecuencias psicosociales de la epilepsia en los nifios y adolescentes
cubanos, y en sus familias, puede ser evaluada a través de la Escala de
Consecuencias de la Epilepsia Pediatrica (ECEP), que en su aplicacion en
pacientes cubanos mostro ser valida y fiable.

La aplicacion de ECEP en las poblaciones estudiadas confirmé que en la
mayoria de los pacientes y sus familias, las consecuencias psicosociales de

la enfermedad no suelen ser desfavorables.
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4. RECOMENDACIONES

. Extender las investigaciones poblacionales sobre la epilepsia pediatrica en

Cuba, incluyendo zonas urbanas y rurales.

. Difundir la aplicacibn de la Escala de Consecuencias de la Epilepsia

Pediétrica, tanto en la préactica clinica como en la investigacion.
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ANEXO |. CLASIFICACION INTERNACIONAL DE LAS CRISIS EPILEPTICAS
(ILAE 1981)

La clasificacion actual de las crisis, corresponde a la ultima revision de la Liga
Internacional contra la epilepsia (ILAE), efectuada en 1981, donde se analizan
aspectos clinicos y electroencefalograficos del punto de partida de la descarga
neuronal.

Las crisis se clasifican en:

1. CRISIS PARCIALES

2. CRISIS GENERALIZADAS

3. CRISIS NO CLASIFICABLES

1. CRISIS PARCIALES (FOCALES)

La crisis se origina en un area de la corteza de uno de los hemisferios cerebrales
y su manifestacion clinica dependera de la funcion del area afectada.

1.1 CRISIS PARCIAL SIMPLE
CLASIFICACION DE LA CRISIS EPILEPTICA PARCIAL SIMPLE
CON SIGNOS MOTORES:

 Motor focal sin marcha

» Motor focal con marcha (Jacksoniana)

» Motor focal versiva

» Motor focal postural

 Motor focal fonatoria

CON SINTOMAS SENSORIALES:

» Somatosensitivo

* Visual

* Auditivo

* Olfatorio

* Gustativo

* Vertiginoso

CON SINTOMAS O SIGNOS AUTONOMICOS:
» Malestar epigastrico

* Palidez

* Transpiracion
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* Rubor

* Pilo-ereccion

* Dilatacion pupilar

 Taquicardia

CON SINTOMAS PSIQUICOS:

* Disfasicos

* Dismnésicos

» Cognitivos

* Afectivos

* llusiones

* Alucinaciones estructuradas

1.2 CRISIS PARCIAL COMPLEJA
« CRISIS CON ALTERACION INICIAL DE CONCIENCIA

« CRISIS PARCIAL SIMPLE SEGUIDA POR ALTERACION DE CONCIENCIA
Y/O AUTOMATISMOS

1.3 CRISIS PARCIAL SIMPLE O COMPLEJA CON GENERALIZACION
POSTERIOR

2. CRISIS GENERALIZADAS

La crisis afecta simultaneamente a ambos hemisferios cerebrales desde el inicio.
Esta crisis puede manifestarse 0 no como una convulsion.

2.1 CRISIS TONICO-CLONICA
2.2 CRISIS DE AUSENCIA

2.3 CRISIS MIOCLONICA

2.4 CRISIS TONICA

2.5 CRISIS CLONICA

2.6 CRISIS ATONICA

3. CRISIS NO CLASIFICABLES

Son crisis que no es posible clasificar como focales ni generalizadas por falta de
elementos clinicos y electroencefalograficos.
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ANEXO Il. CLASIFICACION INTERNACIONAL DE LAS EPILEPSIAS Y
SINDROMES EPILEPTICOS (ILAE 1989)

La clasificacion Internacional de las Epilepsias y Sindromes epilépticos se basa
en dos ejes:

CONSIDERA EL TIPO DE CRISIS:

1. Las epilepsias con crisis focales o parciales

2. Las epilepsias con crisis generalizadas
CONSIDERA LAS EPILEPSIAS SEGUN ETIOLOGIA:

1. Las epilepsias Idiopaticas: No son consecuencia de causa conocida, excepto
predisposicion genética.

2. Las epilepsias Sintomaticas: Son consideradas como la consecuencia de un
trastorno conocido o sospechado del sistema nervioso central.

3. Las epilepsias Criptogénicas: Son aquellas en las cuales no es posible probar
una causa conocida, pero se presume de que son sintomaticas.

1. EPILEPSIAS FOCALES

1.1 EPILEPSIAS FOCALES IDIOPATICAS (CON RELACION A LA EDAD DE
INICIO)

1.1.1 Epilepsia Parcial Benigna con Espigas Centro-temporales
1.1.2 Epilepsia del Nifio con Paroxismos Occipitales

1.1.3 Epilepsia Primaria de la Lectura

1.2 EPILEPSIAS FOCALES SINTOMATICAS

1.2.1 Epilepsia Crénica Progresiva Parcial Continua del Nifio.

1.2.2 Sindromes caracterizados por crisis con modos especificos de
precipitacion.

1.2.3 Sindromes de gran variabilidad individual que se diferencian
principalmente en base al

tipo de crisis, a localizacion anatémica y etiologia
1.2.3.1 Epilepsia del Lobulo Temporal

1.2.3.2 Epilepsia Lébulo Frontal

1.2.3.3 Epilepsia de Lobulo Parietal

1.2.3.4 Epilepsia del Lobulo Occipital

1.3 EPILEPSIAS FOCALES CRIPTOGENICAS
2. EPILEPSIAS GENERALIZADAS
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2.1 EPILEPSIAS GENERALIZADAS IDIOPATICAS RELACIONADAS A LA
EDAD DE INICIO

2.1.1 Convulsiones Neonatales Familiares Benignas

2.1.2 Convulsiones Neonatales Benignas.

2.1.3 Epilepsia Mioclonica Benigna de la Infancia

2.1.4 Epilepsia Ausencia de la Nifiez

2.1.5 Epilepsia Ausencia Juvenil

2.1.6 Epilepsia Mioclénica Juvenil

2.1.7 Epilepsia con Crisis Tonico Clénicas Generalizadas del Despertar.
2.1.8 Epilepsia Idiopaticas no Diferenciadas.

2.1.9 Epilepsia con Crisis Precipitadas por Modos Especificos de Activacion.

2.2 EPILEPSIAS GENERALIZADAS CRIPTOGENICAS O SINTOMATICAS
SEGUN EDAD DE PRESENTACION.

2.2.1. Sindrome de West

2.2.2. Sindrome de Lennox-Gastaut

2.2.3. Epilepsia con Crisis Astético - Mioclonicas o Sindrome de Doose
2.2.4. Epilepsia con Ausencias Mioclonicas o Sindrome de Jeavons
2.3 EPILEPSIAS GENERALIZADAS SINTOMATICAS

2.3.1. De etiologia no especificada:

2.3.1.1 Encefalopatia Mioclénica Precoz

2.3.1.2 Encefalopatia Infantii Precoz con Patrén Estallido — Supresion o
Sindrome de Otahara.

2.3.1.3 Otras Epilepsias Sintoméaticas no definidas
2.3.2. Sindromes Especificos

3. EPILEPSIAS Y SINDROMES INDETERMINADOS FOCALES Y
GENERALIZADOS.

Esta categoria reconoce que no siempre es posible determinar un origen
generalizado o focal de las crisis.

Con crisis generalizadas y focales simultaneas:
3.1. Convulsiones Neonatales

3.2. Epilepsia Mioclonica Severa de la Infancia
3.3 Estado Epiléptico Eléctrico del Suefio Lento



3.4 Afasia Epiléptica Adquirida o Sindrome de Landau-Kleffner
3.5 Otras epilepsias indeterminadas no definidas.

4. SINDROMES ESPECIALES

4.1 Crisis Febriles

4.2 Crisis Epilépticas Aisladas o Estados Epilépticos Aislados
4.3 Crisis Epilépticas Ocasionales

4.4 Epilepsias Reflejas

94
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Anexo lll. Modelo de consentimiento informado

Declaro:

Que el Dr. Nicolas Gardéfalo Gomez me ha informado que se estéa realizando una
investigacion sobre el comportamiento de la epilepsia infantil en el municipio
Plaza de la Revolucion, Chambas y el area de salud de Cojimar, donde se
incluyen preguntas relacionadas con la enfermedad del nifio. Se solicita mi
colaboracion y la de mi hijo asegurandome que los datos obtenidos en
correspondencia con el titulo del trabajo seran confidenciales y anénimos, y solo
serdn mostrados en eventos cientificos. También me hizo saber que la
participacion en esta investigacion es totalmente voluntaria y que tengo la opcion
de retirarme en caso que asi lo desee, sin repercusion alguna en la posterior

atencion y seguimiento de mi hijo.

Por todo lo anterior no tengo ningun inconveniente en dar mi consentimiento

para participar en esta investigacion.

Madre o Tutor del Paciente

(Nombre, Apellido y firma.)

Investigador Principal

(Nombre, Apellido y firma.)
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Anexo IV. Instrumento de recoleccidon de datos epilepsia pediatrica.

Familiar entrevistado y parentesco:

Firma de consentimiento: (ver adjunto de consentimiento informado)

Datos recogidos por:

(Los datos seran obtenidos de la entrevista al familiar y al nifio, ademés del

certificado médico para la compra de medicamento)
1. DATOS GENERALES
1.1. Nombre:
1.2. Edad:
1.3. Fecha de nacimiento: (D/M/A) [ [ = [ = = = |
1.4. Sexo: (Masculino = 1; Femenino=2) [/
1.5. Direccion:
1.6 Telef.:
1.7. Diagnostico confirmado por los autores de la investigacion: /___/
1. Epilepsia 2. No Epilepsia
(Si Diagnostico de Epilepsia, continuar la recogida de datos)
2. DATOS ESPECIFICOS
1. Etapa educacional:

1. Preescolar (incluye nifios en circulo infantil o
cuidados en casa)
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2. Escolar (primaria, secundaria, preuniversitario o
técnico medio)

3. No escolarizado (nifios en edad escolar que no estan
escolarizados)

2. Necesidad de educacion especial:
1. Si
2. No

3. Grado escolar que cursa actualmente:
4. Trastorno del Comportamiento segun diagnostico de DSMIV*:
1. No 2. Si (no interfiere en las actividades de la vida
diaria)
3. Si (Interfiere en las actividades de la vida diaria)

*Diagnoéstico DSM IV

i. Trastorno Oposicional Desafiante
ii. Trastorno de Conducta
iii. Trastorno de Déficit de Atencion con o0 sin
hiperactividad

5. Rendimiento Intelectual: (a juicio clinico o por pruebas psicolégicas

realizadas)

Normal

Trastorno del aprendizaje
Retraso Mental (RM) ligero
RM Moderado

RM Severo

RM Profundo

oukhwbE

6. Examen neurolégico (funciones motoras, sensitivas y cerebelosas):

1. Normal
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2. Anormal ligera (no interfiere en las actividades de la vida
diaria)

3. Anormal moderada (interfiere en las actividades de la
vida diaria)

4. Anormal severa (interfiere en las actividades de la vida
diaria)

2.1 CARACTERISTICAS DE LA EPILEPSIA DEL NINO:

=

Edad debut;_
Tipo de crisis segun clasificacion de la ILAE 1981
1. Focal
2. Focal secundariamente generalizada
3. Generalizada tonico-clonica
4. Ausencia tipica
5. Mioclonica
Severidad de las crisis epilépticas en los ultimos 12 meses segun el
tipo de crisis y su frecuencia:
1. Ninguna
2. Baja
3. Alta
Tipo de epilepsia segun etiopatogenia por la clasificacion de la ILAE
1989
1. ldiopética
2. Sintomatica
3. Criptogénica
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Anexo V. Escala de Consecuencias de la Epilepsia Pediatrica (Cuestionario para
padres)

Nombre del nifio (nifia):

Fecha de nacimiento: 7/ / )
d/ m/ a

Fecha de hoy: ( / / )

Nos gustaria saber cdmo usted considera que la epilepsia que sufre su nifo o nina le
afecta, tanto a él o ella como a su familia, en la vida cotidiana en estos momentos y
durante los pasados 3 meses. Por favor marque con una cruz (X) cuanto fue el
impacto que la epilepsia sufrida por su nifio (nifia) tuvo sobre varios aspectos de su
vida o la de su propio (a) nifio o nifa.

éCuanto afecta la epilepsia las siguientes areas de su nifio o nifia y su familia
diariamente? (consecuencias sociales, crisis, tratamiento)

Mucho |Algo Poco Nada No procede

La Salud General

Relaciones con los padres

Con los hermanos

Entre su esposo(a)/pareja

Amigos del nifo(a)/
compafieros

Vida social-aceptacion por otros

NUmero de actividades

Escuela-académicas

Autoestima del nifio(a)*

Pérdida para el nifio(a) de sus
propias esperanzas

Actividades familiares

* Sentimientos acerca de el mismo/ ella misma y auto confianza

Por favor evalle la “Calidad de Vida” de su nifio (nifia) en la escala que abajo se
sefiala:

Seleccione el niumero que usted considera mejor le describe y circulelo.

| | | | | |
1 2 3 4 5 6

Mala Excelente




