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. Resumen

Titulo: Caracteristicas clinico-demogréaficas y terapéuticas en pacientes pediatricos
con epilepsia atendidos en un hospital de 3er nivel.

Introduccion: La ILAE (liga internacional contra la epilepsia por sus siglas en inglés)
actualiz6 su definicion de epilepsia en 2017, estableciendo el diagndstico de epilepsia
cuando un paciente tiene dos 0 mas crisis no provocadas separadas en 24 horas, la
presencia de una segunda crisis no provocada con una probabilidad de seguir
presentando crisis de por lo menos el 60% vy la tercera, la presencia de un sindrome
epiléptico. Esta enfermedad afecta al menos a 50 millones de personas en el mundo,
de estos, el 25% son nifios menores de 15 afios. A su vez, la ILAE lanzé en 2021 una
nueva clasificacion de crisis epilépticas con el fin de estandarizarlas a través del
mundo. La epilepsia se clasifica de manera clinica por el tipo de crisis y etiolégica
segun la causa que la desencadene, existiendo causas genéticas, estructurales,
infecciosas, metabdlicas, autoinmune y desconocidas, ademas, si existen datos electro
clinicos y evolutivos propios de cierto sindrome, este se clasifica como sindrome
epiléptico. Eltratamiento se basa en el tipo de epilepsia, tipo de crisis y comorbilidades
de cada paciente. El programa prioritario de epilepsia fue lanzado en México en 1984
y su objetivo es el registro de datos para normar, coordinar, sistematizar y optimizar
las estrategias y acciones a favor del enfermo que padece epilepsia, asi como de su
familia y de la sociedad.

Objetivo general: Determinar las caracteristicas clinico-demograficas, asi como el
tratamiento de la poblacion pediatrica con epilepsia en un hospital de 3er nivel.
Objetivos especificos Determinar e identificar en la poblacion pediatrica con epilepsia
del hospital de pediatria del CMNO las variables mas frecuentes del tipo de epilepsia,
modelo de crisis epiléptica, etiologia, alteraciones en los estudios de gabinete,
principales tratamientos farmacolégicos, comorbilidades, factores de descontrol de
epilepsia.

Material y métodos: Se incluyeron expedientes de pacientes con una edad mayor de
28 dias y menor de 18 afios registrados en el Programa Prioritario de Epilepsia (PPE)
gue cuenten con electroencefalograma y/o estudio de imagen. Se empled la férmula

para una poblacion finita con un intervalo de confianza del 95%, margen de error del
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10% con un tamafio de la muestra de 81 participantes La recoleccién de datos se
realizé de la base de datos del Programa Prioritario de Epilepsia. El andlisis estadistico
se realizo por medio del programa SPSS.

Resultados: Se registro a 81 pacientes, 38 hombres (47%) y 43 mujeres (53%). La
media de edad fue de 7.9 afios. El grupo de edad més frecuente fue el de los escolares
con 34.5% (n=28). Habia antecedentes familiares de epilepsia en 12 pacientes (14,8%)
y crisis febriles en 8 (8.7%). Los tipos de crisis eran: 53 (65%) de inicio focal, de las
que 48 (90.4%) no tuvieron preservacion de la consciencia, 26 (32.1%) de inicio
generalizado; 2 (2.5%) de inicio desconocido. Casi la mitad tuvo etiologia estructural
con 37 pacientes (45.7%) de ellas las disgenesias cerebrales fueron las mas
frecuentes con 25 (30.9%). Las comorbilidades estuvieron en 67 pacientes (82.7%) en
las cuales el trastorno especifico del aprendizaje fue la mas comdn con 34 pacientes
(49%). La enfermedad coexistente con epilepsia mas frecuente fue la enfermedad
tiroidea con 21 casos (17.3%). 76 pacientes (93.8%) fueron tratados con farmacos anti
crisis, principalmente el valproato de magnesio. El estado epiléptico estuvo presente
en 16 pacientes (19.8%). En los estudios paraclinicos 72 pacientes (88.9%) tenian al
menos un electroencefalograma y todos tenian estudio de imagen cerebral. Se realiz6
cirugia de epilepsia a 4 pacientes (4.8%) con 2 pacientes (2.5%) que recibieron el
estimulador del nervio vago.

Conclusiones: 1.-La epilepsia focal es el tipo de epilepsia mas frecuente. 2.-Las crisis
focales motoras ténicas fueron las de mayor prevalencia. 3.-La etiologia estructural
secundaria a disgenesias cerebrales fue la etiologia méas frecuente de epilepsia. 4.-
Las principales alteraciones en el electroencefalograma y en el estudio de imagen
fueron la actividad focal frontal y las malformaciones corticales, respectivamente. 5.-
Los farmacos anti crisis méas utlizados fueron el valproato de magnesio, el
levetiracetam y la vigabatrina. 6.- Las comorbilidades mas frecuentes fueron los
trastornos del aprendizaje, la paralisis cerebral infantil y el trastorno especifico del
lenguaje. 7.-Los principales factores de descontrol de epilepsia fueron las infecciones

y la fiebre.
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Il. Marco tedrico

La epilepsia es un trastorno neurolégico comun que afecta a nifios en todo el mundo,
incluyendo México. Se caracteriza por la presencia de crisis epilépticas recurrentes
debido a una actividad eléctrica anormal en el cerebro. La epilepsia infantil puede tener

un impacto significativo en la calidad de vida de los nifios y sus familias. !

Definicion

La Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE, por sus siglas en inglés) actualiz6 su
definicion de epilepsia desde el 2017 estableciendo que la epilepsia es una
enfermedad cerebral crénica caracterizada por la predisposicion a tener crisis
epilépticas recurrentes debidas a una descarga neuronal anormal. Esta requiere la
aparicion de al menos dos crisis epilépticas no provocadas (0 anteriormente
denominadas como reflejas) con una separacion mayor a 24 horas o la aparicion de
una crisis no provocada y probabilidad de que aparezcan mas crisis durante los 10
afos siguientes similar al riesgo de recurrencia general (al menos el 60 %) después de
dos crisis no provocadas; y por ultimo el diagndéstico de un sindrome epiléptico. Para
considerar que esta es no provocada, necesita lograr evidenciar la ausencia de un

factor de riesgo, ya sea reversible o temporal, que le confiera una mayor posibilidad de

presentarse. 2
Epidemiologia

Afecta al menos a 50 millones de personas en el mundo, teniendo mayor incidencia en
paises en desarrollo que va del 61 al 124 por cada 100,000 habitantes, mientras que
en paises desarrollados va de 41 a 50 por cada 100,000. Por lo que se le denomina el
trastorno neuroldgico cronico mas comun en la edad infantil. En América Latina, se
tiene una prevalencia de 17.8 pacientes por cada 1000 habitantes. De estos, el 25%
son nifios menores de 15 afos. El grupo etario mas afectado en edad pediatrica es en
escolares, seguido por los adolescentes, teniendo una predisposicion en el sexo
masculino.?34 Especificamente en México se encuentra una prevalencia de 6.58 a

38.8 por cada 1 000 habitantes segun lo reportado por Noriega en 2020.°

Factores de riesgo
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Como toda patologia, ciertos factores han sido evidenciados que aumentan el riesgo
de recurrencia, tales como traumatismos craneoencefalicos, la enfermedad vascular
(isquémica y hemorragica), la presencia de actividad eléctrica anormal, asi como
alteraciones o lesiones documentadas en estudios de imagen. Este término confiere
otro item para poder definir el diagndstico de epilepsia, ya que al tener un riesgo mayor
al 60% por lo antes comentado, el paciente con crisis de primera ocasién no provocada

puede entonces inferir el diagndéstico de epilepsia. *

Se han determinado factores de riesgo asociados, entre ellos se encuentra el medio
ambiente. Una sociedad sin servicios sanitarios adecuados confiere riesgo para
enfermedades infecciosas como la neurocisticercosis, el citomegalovirus congénito o
el toxoplasma. Ademas, la herencia juega un papel relevante en la epilepsia infantil.
Se ha observado que algunos casos tienen una base genética, lo que significa que
existe una predisposicion hereditaria a desarrollar la enfermedad. Estos casos pueden
manifestarse en familias donde hay antecedentes de epilepsia u otros trastornos

neurolégicos.'4
Fisiopatologia

Implica una serie de desequilibrios en los mecanismos de excitacién e inhibicion
neuronal, asi como alteraciones en la conduccién de iones sodio y calcio a través de
las membranas neuronales. Los neurotransmisores glutamato y acido gamma-
aminobutirico (GABA) desempefian un papel crucial en la generacion de las crisis

epilépticas.

En la generacion de las crisis epilépticas, se produce una disminucion de los
mecanismos inhibitorios gabaérgicos y un aumento de los mecanismos excitadores
mediados por acido aspartico y glutdmico. Ademas, se observa una alteracion en la
conduccion transmembrana de los iones sodio y calcio. Los neurotransmisores tienen
un papel importante en la generacion de las convulsiones. Los excitatorios, como el
glutamato y la acetilcolina, abren canales de sodio y calcio, lo que resulta en una
despolarizacion neuronal y mayor excitabilidad. Por otro lado, los neurotransmisores

inhibidores, como el GABA, abren canales de potasio y cloruro, lo que produce una
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hiperpolarizacion de la membrana neuronal e inhibicion de la conduccion del impulso

nervioso.

El GABA es el principal neurotransmisor inhibitorio en el cerebro. Actla a través de
receptores GABAa y GABAb. Los receptores GABAa, permeables al ion cloruro,
provocan una hiperpolarizacion de la membrana neuronal e inhibicién de la conduccion
del impulso nervioso. Mutaciones en las subunidades del receptor GABAa se han
relacionado con ciertos trastornos epilépticos. Los farmacos como las
benzodiacepinas, el topiramato y la retigabina actian sobre el receptor GABAa,

incrementando su actividad y ejerciendo efectos antiepilépticos.

El glutamato es un neurotransmisor clave en la epilepsia. Se une a receptores
ionotrépicos, como los receptores AMPA y kainato, que estan asociados con canales
de sodio y calcio. La expresion de estos receptores AMPA esta regulada
genéticamente por el gen GRIA2 y el GRIA3, y mutaciones en estos genes se han
relacionado con ciertos sindromes epilépticos. El topiramato es un farmaco
antiepiléptico que actia como antagonista del receptor AMPA, disminuyendo la
neurotransmision excitatoria. El receptor NMDA, otro receptor glutamatérgico, juega
un papel importante en la epileptogénesis y la propagacién de las descargas eléctricas.
El bloqueo de este receptor mediante farmacos como el felbamato y la ketamina se ha

propuesto como estrategia anticonvulsivante.

Se han identificado diversos genes relacionados con los sindromes epilépticos, como
el gen SCN1A, SCN1B, KCNQ2, KCNQ3 y CLCN2. Mutaciones en estos genes
pueden dar lugar a diferentes fenotipos de epilepsia, desde crisis febriles hasta formas

mas graves de epilepsia generalizada. &7
Diagnostico

Una vez que se cuenta con sospecha de epilepsia es importante seguir los siguientes
pasos para llegar a un diagnéstico certero. El primero de ellos conlleva la realizacion
de una anamnesis completa. La realizacién de una historia clinica exhaustiva es de
suma importancia para obtener informacion detallada y precisa sobre el evento

ocurrido. Esta historia clinica debe abarcar una evaluacion completa de la semiologia
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del evento, incluyendo la presencia o ausencia de pérdida de estado de consciencia,

asi como los signos y sintomas que se presentaron antes de la crisis.

Es fundamental investigar si existieron factores desencadenantes antes del evento,
como traumas, sobresaltos o la exposicion a luces intermitentes. Estos elementos
pueden proporcionar pistas sobre la posible causa subyacente del episodio. Durante
el evento, es esencial indagar acerca de la presencia de movimientos anémalos, como
versiones cefalicas, movimientos orales, rigidez o mioclonias. Estos hallazgos pueden
ayudar a determinar si el inicio de los movimientos fue focal o generalizado, lo cual es

relevante para el diagndstico diferencial.

Otros aspectos importantes a tener en cuenta son la duracién de la crisis y los
fendmenos postictales. La duracién de la crisis puede variar y conocer este dato es
relevante para evaluar la gravedad del evento. Ademas, la presencia de fendmenos
postictales, como afasias o la paresia de Todd, puede brindar informacion valiosa

sobre el tipo de crisis y sus posibles implicaciones.

La temporalidad del evento también es un aspecto relevante. Determinar si el evento
ocurre en momentos especificos del dia, si sucede durante el suefio o la vigilia, o si
esta relacionado con alguna condicion médica subyacente, como una infeccién del
sistema nervioso central, esto puede ayudar a identificar posibles desencadenantes o

factores de riesgo adicionales.

Ademas de la historia clinica, la exploracion fisica desempefia un papel crucial en la
evaluacion de estos casos. Se deben realizar evaluaciones por aparatos y sistemas
para descartar sindromes cutaneos, dismorfias, soplos y alteraciones del ritmo
cardiaco que puedan estar relacionados con el evento. Asimismo, la valoracion
neuroldgica debe incluir la busqueda de disfuncion focal y signos meningeos, asi como

la evaluacioén de la presion intracraneal.

No se debe pasar por alto la importancia de realizar un examen psiquiatrico y una
valoracion cognitiva en estos casos. Estos aspectos pueden proporcionar informacion
valiosa sobre la salud mental y el funcionamiento cognitivo del paciente, lo cual puede

tener implicaciones en la evaluacién global del evento.”8
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Una vez obtenida la informacion respecto al evento es de importancia realizar las
clasificaciones necesarias como segundo paso, empezando con el tipo de inicio. La
Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) se encarga de actualizar y proporcionar
informacion sobre la epilepsia, y en su Ultima actualizacion en 2017, clasifica las crisis

epilépticas en tres grupos principales.

El primer grupo es el de las crisis de inicio focal, que se caracterizan por tener una
participacion unilateral, es decir, afectan solo un lado del cerebro. Estas crisis se
subclasifican en funcién de la alteracidon en el estado de consciencia y la presencia o
ausencia de sintomas motores. En esta clasificacion, encontramos diferentes

descriptores de la crisis agrupados en seis categorias.

El primer tipo de descriptor es el motor, que implica a la musculatura y puede
manifestarse como un aumento o disminucion de la contraccion muscular. Ejemplos
de esto son la pardlisis, la disartria (dificultad para articular palabras) y la
descoordinacién. Otro tipo de descriptor motor son las mioclonias, que se caracterizan
por contracciones involuntarias breves y subitas en uno o varios musculos en
diferentes partes del cuerpo. Por otro lado, las crisis clinicas son repeticiones

simétricas que afectan siempre a los mismos grupos musculares.

El descriptor de automatismo se refiere a la actividad motora que puede o no ser
coordinada y ocurre cuando hay un deterioro en la cognicién. En muchos casos, el
paciente no recuerda estos automatismos. Ejemplos de esto son las agresiones, los
movimientos orofaciales, las vocalizaciones, caminar o correr durante la crisis. Los
descriptores sensoriales son aquellos en los que el paciente experimenta sintomas
relacionados con los sentidos, como alteraciones auditivas, gustativas, dolorosas o
visuales. Los descriptores emocionales se caracterizan por la presencia de emociones
iniciales, como ira, llanto o risa, antes o durante la crisis. Los descriptores cognitivos
incluyen la presencia de afasias, que son dificultades en el lenguaje, asi como

alteraciones de la memoria o alucinaciones.

Por dultimo, los descriptores autonomicos se refieren a alteraciones en el

funcionamiento del sistema autbnomo, como la sudoracion, los cambios en la pupila o
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las alteraciones en la termorregulacion. Estas clasificaciones y descriptores permiten
una mejor comprension y caracterizacion de las crisis epilépticas de inicio focal, lo que

a su vez facilita su diagnaostico y tratamiento adecuados.

Es importante destacar que las crisis focales pueden evolucionar y convertirse en
crisis  bilaterales  tonico-clonicas, anteriormente conocidas como  crisis
secundariamente generalizadas. La nueva clasificacion de la Liga Internacional contra
la Epilepsia introduce cambios significativos en la terminologia y la forma de clasificar
las crisis epilépticas. Uno de los cambios mas destacados es la eliminacioén del término
"secundariamente generalizadas"”, que anteriormente se utilizaba para describir
aquellas crisis que se iniciaban de manera focal y luego se generalizaron. En lugar de
ello, se ha adoptado el término "bilateral ténico-clénico" para referirse a este tipo de

crisis.

Las crisis de inicio generalizado se caracterizan por una participacion bilateral de los
hemisferios cerebrales desde el inicio de la crisis. A su vez, estas crisis se subdividen
en dos categorias segun la presencia o ausencia de alteraciones motoras. En el caso
de las crisis sin alteraciones motoras, se distinguen dos tipos principales: la clase tipica

y la clase atipica.

La clase tipica se caracteriza por un inicio repentino con mirada fija y una rapida
recuperacion. Estas crisis suelen ser breves y se presentan con mayor frecuencia en
nifios. Por otro lado, la clase atipica se caracteriza por un cambio en el tono muscular,
lo que implica una alteracion en la postura y el movimiento durante la crisis. Estas crisis

son mas prolongadas en comparacion con las crisis de la clase tipica.

Ademas de las crisis sin alteraciones motoras, también se pueden presentar crisis
mioclonicas en las crisis de inicio generalizado. Las crisis mioclonicas se caracterizan
por sacudidas breves y subitas en ambos lados del cuerpo. Estas sacudidas pueden
afectar distintas partes del cuerpo, como los brazos, las piernas o incluso el tronco.
Las crisis mioclonicas pueden ser espontaneas o desencadenadas por estimulos

especificos.
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Otra manifestacion de las crisis de inicio generalizado es el espasmo epiléptico. Este
tipo de crisis se considera un punto intermedio entre los movimientos mioclénicos y los
movimientos ténicos. Durante un espasmo epiléptico, se produce una contraccion
muscular sostenida en forma de sacudidas repetitivas. Estos espasmos suelen ocurrir

en salvas, es decir, en grupos de movimientos espasmaodicos consecutivos.

Por ultimo, encontramos las crisis de inicio desconocido, que se clasifican como tales
cuando no se dispone de suficiente informacion o no se puede determinar con un 80%
de confianza el inicio de la crisis. Esto puede deberse a caracteristicas poco
frecuentes, a la falta de detalles precisos en la descripcion del evento o a la ausencia

de registros objetivos que permitan una identificacion clara del tipo de crisis.?8:°

Una vez realizada esta clasificacion inicial se realiza el segundo paso a través de los
siguientes estudios de gabinete con el fin de establecer el diagndstico etiologico. Se
consideran diversas categorias para clasificar las etiologias, entre ellas:

e Genética: En casos en los que se encuentra una mutacion conocida o la
presencia de un factor autosémico dominante. Por ejemplo, el sindrome de
epilepsia neonatal benigna familiar estéa asociado con mutaciones en los genes
KCNQ2 o KCNQ3 del canal de potasio. También existen mutaciones de novo,
como en el sindrome de Dravet, en el cual se altera el gen SCN1A en el 80%
de los pacientes.

e Infecciosa: En algunos casos, las crisis epilépticas pueden ser un sintoma de
enfermedades infecciosas como la meningitis o la encefalitis. Las infecciones
virales también pueden aumentar el riesgo de desarrollar epilepsia
postinfecciosa.

e Metabdlica: Algunas enfermedades metabdlicas presentan cambios
bioquimicos que pueden desencadenar crisis epilépticas. Ejemplos de esto
incluyen la porfiria, la uremia, las aminoacidopatias y la deficiencia de folatos.

e |Inmunitaria: En ciertos casos, la presencia de autoanticuerpos puede
desencadenar crisis epilépticas. Un ejemplo de esto es la encefalitis por

anticuerpos contra el receptor NMDA 210
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En el proceso de diagnostico, se realizan diversos estudios complementarios para
obtener mas informacion. Los estudios de neuroimagen son relevantes para identificar
posibles alteraciones estructurales. Entre ellos, la resonancia magnética cerebral es
especialmente Gtil en pacientes que podrian ser candidatos a cirugia o en aquellos con
epilepsia refractaria. Los resultados de la resonancia pueden revelar datos no
especificos como la leucomalacia periventricular, atrofia cerebral, displasia cortical

focal, tumores o hidrocefalia.

En situaciones en las que no se cuenta con resonancia magnética o en casos de
emergencia, la tomografia de craneo puede ser indicada para detectar signos de

hipertension endocraneal o sospechas de accidente cerebrovascular.

El electroencefalograma también desempefia un papel importante en el diagndstico.
Permite identificar patrones caracteristicos en los diferentes sindromes epilépticos. Se
recomienda su uso como parte del abordaje ambulatorio inicial, aunque es importante
tener en cuenta que un EEG normal no descarta la presencia de epilepsia. Para
obtener resultados precisos, se recomienda que el EEG tenga una duracién de al
menos 30 minutos y se realice con técnicas de activacion. La colocacion de los
electrodos debe seguir el Sistema Internacional 10-20. En algunos casos, es necesario
realizar la monitorizacién por video, especialmente en situaciones de sospecha de

crisis psicégenas o crisis sutiles.

En el EEG, las alteraciones mas comunes incluyen puntas, ondas agudas y complejos
punta-onda. Estas alteraciones son mas probables de encontrarse si el estudio se
realiza dentro de las primeras 24 horas después de una crisis. En pacientes con
epilepsia generalizada, se pueden observar puntas-onda generalizadas de mas de 2.5
Hz, especialmente en el caso de las crisis de ausencia. En el sindrome de Lennox
Gastaut, es posible encontrar puntas-onda generalizadas menores de 2.5 Hz o brotes
de polipunta.

Estos estudios complementarios proporcionan informacion crucial para el diagnostico

y la clasificacion de las crisis epilépticas. Permiten identificar posibles causas
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subyacentes, como alteraciones estructurales, factores genéticos, infecciones,

trastornos metabdlicos o trastornos del sistema inmunolégico.

Es importante destacar que el diagndstico etiol6gico no solo contribuye a comprender
mejor la condicidén del paciente, sino que también juega un papel fundamental en la
eleccion del tratamiento adecuado. Dependiendo de la causa subyacente identificada,
se pueden implementar diferentes enfoques terapéuticos, como medicacion
especifica, cirugia, tratamiento de enfermedades concomitantes o abordajes

inmunolégicos, entre otros.?’

El diagnostico de un sindrome epiléptico se establece al considerar varios aspectos,
como las caracteristicas del inicio de las crisis, la etiologia subyacente, el grupo de
edad del paciente, los factores desencadenantes y las posibles comorbilidades, asi
como la respuesta al tratamiento. Al evaluar estos elementos, se puede determinar el
sindrome epiléptico especifico al que pertenece el paciente. Algunos ejemplos de
sindromes epilépticos especificos son el sindrome de West, el sindrome de Dravet y

el sindrome de Lennox-Gastaut.

En el caso de los recién nacidos, existe una clasificacion especial que solia utilizar los
criterios de Volpe o Mizrahi. Sin embargo, en 2018, la ILAE propuso una nueva
clasificacion que abarcaba cuatro aspectos fundamentales. Estos incluyen la presencia
de crisis en un paciente criticamente enfermo, la realizacibn de un
electroencefalograma con registro de video, la evidencia de crisis electrograficas
durante el EEG y la presencia de sintomas clinicos (ya sean motores, no motores o

desconocidos).

Estos criterios permiten una evaluacion mas completa y precisa de los recién nacidos
con crisis epilépticas, facilitando asi el diagnostico y la clasificacion adecuados de los

sindromes epilépticos en esta poblacion.

Diagnastico diferencial

Al realizar un diagnostico diferencial, es fundamental considerar en primer lugar los

trastornos paroxisticos no epilépticos, los cuales se caracterizan por alteraciones de la
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conciencia o conducta acompafiadas de movimientos anormales o posturas. Entre
estos trastornos se incluyen los terrores nocturnos, la paralisis del despertar, el

sincope, el espasmo del sollozo y los ataques de panico.

Ademas, es importante continuar con el abordaje de los diagndésticos diferenciales y
descartar posibles alteraciones en los electrolitos séricos y en los niveles de glucosa,
ya que estas son las principales causas bioquimicas de las crisis convulsivas
secundarias. Estas alteraciones en los niveles de sustancias quimicas en el organismo
pueden desencadenar sintomas similares a los de las crisis epilépticas, por lo que es

esencial evaluar y descartar estas posibilidades.

Realizar un analisis exhaustivo de los electrolitos séricos y de los niveles de glucosa
en sangre permitird descartar posibles desequilibrios o anomalias que puedan estar
contribuyendo a las crisis convulsivas. Una vez que se hayan descartado estas causas
bioguimicas, sera posible enfocarse en otros posibles diagnésticos y llevar a cabo un

abordaje mas especifico para identificar la causa subyacente de las crisis.?
Clasificacion por grupo etario.

En 2022 la ILAE propone que los sindromes de inicio en la infancia se dividen en 3

grandes grupos:

1. Epilepsias focales autolimitadas (SeLFES)
Por lo regular son de causa desconocida y autolimitadas, entre estas podemos
destacar los sindromes epilépticos con crisis focales. Subgrupo 1: la epilepsia
autolimitada con crisis autonémicas (SeLEAS) y la epilepsia autolimitada con
puntas centrotemporales (SeLECTS). Subgrupo 2: Epilepsia visual occipital
infantil (COVE), la epilepsia de l6bulo occipital fotosensible (POLE). Este grupo
representa el 25% de las epilepsias pediatricas, siendo importante delimitar que
no presenta lesion estructural, ni cuentan con antecedentes que expliquen el
desarrollo de epilepsia. Asi mismo suelen no presentarse alterada la cognicion
y pueden llegar a remisibn en la pubertad, cuentan con caracteristicas

especificas en el EEG y tienen buena respuesta farmacoldgica.
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SeLECTS (6-
7%)

Complejos
ondas agudas
y lentas de
gran amplitud
a nivel centro
temporal

(suefio).

4- 10 anos

SeLEAS (5%)

Puntas focales de
gran amplitud
durante el suefio.
Muestran actividad
ritmica
entremezclada con
pequeias puntas

y/o actividad rapida.

3-6 afos

COVE (0.3%)

Pueden
presentarse
patrones de
puntas o de
puntas y
ondas
occipitales en
suefio y en

vigilia.

POLE (0.7%)

Anomalias

epileptiformes

occipitales

8-9 arios

1-50 anos
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2. Sindromes de epilepsia generalizada (genéticas)

Son consideradas de herencia, pero de una compleja con base poligénica. En ellas
es frecuente la presencia de historia familiar de epilepsia. Suelen tener respuesta
variable a la medicacion. Incluyen: Epilepsia de ausencias infantiles (CAE),
Epilepsia con mioclonias palpebrales (EEM) y Epilepsia con ausencia mioclénica
(EMA).

Tipo EEM (1.2- EMA (0.5-1%) CAE: Infantil CAE: Juvenil
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EEG Lentificacion  Patrén Presentan Presentan
de actividad complejo de durante el durante el suefio
de fondo con punta y onda suefio espiga- espiga-onda

breves lenta onda generalizada
rafagas de generalizada a generalizada 3.5-5Hz
complejos de 3 HZ 2.5-4 Hz.

polipuntas vy
ondas

generalizadas
irregulares 'y

rapidas.

Edad 6-8 aros 1-12 anos 4-10 anos 9-13 afos

3. Encefalopatias epilépticas y/o del desarrollo (EED)

Se definen como enfermedades en las que la actividad epiléptica contribuye a
generar deficiencias cognitivas y conductuales graves. Pueden aparecer
regresiones o retrasos del desarrollo. Dentro de este grupo se encuentran: EE-
S WAS, encefalopatia epiléptica con activacion de puntas y ondas en el suefio,
EED-S WAS, encefalopatia epiléptica del desarrollo con activacion de puntas y
ondas durante el suefio; EHH, sindrome de hemiconvulsién-hemiplejia-
epilepsia; SLG, sindrome de Lennox-Gastaut, FIRES, sindrome epiléptico
relacionado con infeccién febril y por ultimo EMALS, epilepsia con crisis

miocldnicas atonicas.?
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Tipo EMALS (2%) SLG (1-2%) EED-SWAS y EE-
SWAS

Presencia de punta y Puede presentarse Anomalias de punta
onda o polipunta y actividad paroxistica y onda lenta de 1.5-
onda a 2-6 Hz. rapida en suefio, asi 2 Hz durante el
como complejos de sueiio.
punta y onda lenta de

menos de 2.5 Hz.

Edad 2-6 afios 18 meses — 8 afos 2-12 afnos
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Genéticos Patrén poligénico De novo. Herencia

monogénica o]

compleja.

Tipo FIRES EHH

EEG Anormalidades epileptiformes Ondas lentas ritmicas
multifocales, crisis focales bilaterales de mayor

electrogréficas. Complejo betay delta amplitud en el hemisferio

paroxistico. afectado
Edad 2-17 afios

Tratamiento

El tratamiento de la epilepsia se inicia después de la segunda crisis, una vez
descartadas las causas secundarias, 0 en la primera crisis si se detecta una lesion en

la tomografia o un EEG altamente sugestivo de actividad epiléptica. Todos los
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antiepilépticos se deben iniciar con dosis bajas y aumentar gradualmente hasta
alcanzar dosis terapéuticas para lograr el control de las crisis. Si, después de alcanzar
la dosis maxima de un farmaco, no se logra el control, se sugiere cambiar a otra
medicacion. Si a pesar del cambio de medicacion no se logra el control, se puede

considerar una terapia combinada.

Los antiepilépticos se dividen en grupos segun su accion principal. EI Grupo 1 actta
sobre los canales i6nicos dependientes de voltaje, como los canales de sodio, calcio y
potasio, estabilizando la membrana neuronal y disminuyendo la actividad epiléptica. El
Grupo 2 actia sobre el sistema GABA, aumentando su concentracion y reduciendo la
excitabilidad neuronal. EI Grupo 3 actla sobre los receptores ionotrépicos de
glutamato, como los receptores AMPA, kainato, NMDA y glicina. El Grupo 4 modula la
liberacién de neurotransmisores al unirse a proteinas que favorecen la liberacion de

transmisores inhibitorios o reducen la liberaciéon de los excitatorios.

Después de iniciar el tratamiento, se recomienda realizar titulacion de los niveles de
farmacos a las 4-5 semividas para evaluar si los niveles terapéuticos estan

relacionados con el estado actual del paciente.

En la mayoria de los casos, el tratamiento farmacolégico es efectivo para controlar la
epilepsia en méas de la mitad de los pacientes. Sin embargo, alrededor de un tercio de
los pacientes no logran un control adecuado a pesar de tomar dos farmacos a dosis
ideales, lo cual se define como epilepsia refractaria o farmacorresistente. La falta de
control de las crisis puede tener un impacto en la dinamica social y el neurodesarrollo
del paciente, y a menudo se asocia con comorbilidades como afectacion cognitiva, que
puede incluir problemas de memoria, comunicacion y atencion. Factores como el uso
de politerapia, la edad al diagndstico, la severidad y frecuencia de las crisis, asi como
la localizacion (focal) de las mismas, aumentan el riesgo de presentar estas

afectaciones.

En el caso especifico de la epilepsia de I6bulo temporal, se ha observado una
disminucién en la habilidad de empatia y comprension de las emociones, lo que

dificulta el reconocimiento del miedo. Esta forma de epilepsia también puede ser un
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factor de riesgo para el desarrollo de un sindrome de autismo grave en nifilos menores

de dos anos.

En los casos de epilepsia refractaria, se cuenta con opciones de tratamiento de
segunda linea, como la implantacion de un estimulador vagal, la dieta cetogénica o la
cirugia. Aunque la terapia farmacoldgica combinada sigue siendo la primera linea de
tratamiento debido a sus efectos secundarios, el estimulador vagal ha demostrado
mejorar significativamente el control de las crisis sin afectar las funciones cognitivas y
conductuales. En algunos estudios, se ha observado una mejora del 57% en el
deterioro cognitivo y del 53% en el deterioro conductual en pacientes que utilizan el

estimulador vagal durante 24 meses.” ? 12

La dieta cetogénica, que se utiliza desde 1921 y ha experimentado un resurgimiento
en los ultimos afios, se caracteriza por mantener al paciente en cetosis a través de una
dieta rica en grasas, moderada en proteinas y baja en carbohidratos, siempre bajo
supervision médica. Esta dieta puede reducir el numero de crisis, aunque no

necesariamente las controla por completo.

Cuando el tratamiento farmacoldgico y otras alternativas no logran mejorar la epilepsia
refractaria, la cirugia puede ser considerada como una opcién, siempre y cuando se
haya identificado el foco epiléptico. Aproximadamente el 60% de los pacientes que se
someten a cirugia logran permanecer libres de crisis a largo plazo, e incluso se ha
observado una mejora en el coeficiente intelectual en el tiempo posterior a la cirugia.
Para llevar a cabo este tipo de intervencion, es necesario realizar un estudio exhaustivo
para determinar el &rea epiléptica, y se deben seguir las recomendaciones
establecidas por la ILAE en 2017. Esto incluye una evaluacion basal para comparar
los resultados, determinar el impacto actual de las crisis en el desarrollo y el historial
familiar para establecer datos sobre la lateralizacion y localizacion de la epilepsia.
Ademas, es fundamental informar a la familia del paciente sobre los resultados de la
evaluacion, explicar las alteraciones actuales y brindar expectativas sobre los
resultados y posibles cambios después de la cirugia, que pueden incluir tanto

alteraciones cognitivas como mejoria en la presentacion de las crisis.
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En conclusién, el tratamiento de la epilepsia abarca diversas estrategias que van desde
el uso de farmacos antiepilépticos hasta opciones de segunda linea como el
estimulador vagal, la dieta cetogénica y la cirugia. Cada caso requiere una evaluacion
individualizada para determinar la mejor opcion terapéutica, considerando factores
como la respuesta al tratamiento, la presencia de comorbilidades y la identificacion del
foco epiléptico. El objetivo principal es lograr el control de las crisis y mejorar la calidad

de vida de los pacientes con epilepsia. 3713

Seguimiento y prondstico

Durante el seguimiento de los pacientes con epilepsia, es fundamental evaluar su
estado de control de las crisis y descartar la presencia de efectos adversos
relacionados con los farmacos antiepilépticos (FAE). Para considerar a un paciente
libre de crisis, se requiere que no haya presentado ninguna crisis durante un periodo
de tiempo que sea al menos tres veces mas largo que el intervalo mas largo entre crisis

anteriores, o al menos un afio desde que se inicié el tratamiento con FAE.

Durante las citas de seguimiento, es importante evaluar el comportamiento del
paciente, los sintomas que experimenta y realizar pruebas de laboratorio segun el
farmaco antiepiléptico que esté tomando. Esto permitira tomar decisiones adecuadas
sobre la terapia utilizada. Algunos de los efectos adversos mas frecuentes asociados
con diferentes FAE incluyen:

e Valproato de magnesio: compromiso hepatico, leucopenia y trombocitopenia,
hipotiroidismo, asi como efectos teratogénicos.

e Carbamazepina: inicialmente sedacion, hiponatremia.

e Fenitoina: arritmias, hiperplasia gingival.

e Fenobarbital: disminucion de la capacidad cognitiva.

e Lamotrigina: sindrome de Stevens-Johnson.

e Levetiracetam: hiperactividad o irritabilidad.

En el seguimiento de los pacientes con epilepsia, también es importante tener en
cuenta las posibles complicaciones que pueden surgir. Una de ellas es la encefalopatia

epiléptica, que puede causar alteraciones cognitivas graves y cambios en el
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comportamiento. Durante el seguimiento, es posible realizar una clasificacién del

prondstico de la epilepsia. Algunas categorias comunes son:

Excelente pronéstico: se refiere a aquellos pacientes que logran controlar las crisis
incluso sin tratamiento, y aquellos que, una vez que se inicia el tratamiento a dosis
moderadas, continlan sin presentar nuevos eventos, evitando asi complicaciones

asociadas con un gran namero de crisis.

Remision con tratamiento: incluye a aquellos pacientes que no pueden reducir o

suspender el farmaco, pero que, durante su uso continuo, permanecen libres de crisis.

Persistencia de crisis a pesar del tratamiento: este grupo abarca a las epilepsias
farmacorresistentes, que representan aproximadamente el 30-40% de todos los casos

de epilepsia.

Durante las consultas de seguimiento, se debe enfatizar que se evite el consumo
excesivo de alcohol, ya que ingerir grandes cantidades puede aumentar el riesgo de
presentar crisis en las primeras 48 horas después de la Ultima bebida. En cuanto a la
cafeina, se recomienda evitar su consumo si se relaciona con un impacto negativo en

el sueno.

En relacion con el uso de pantallas, debido a los estimulos luminosos que pueden
desencadenar crisis, se aconseja mantener una distancia de al menos 2 metros y estar

en un ambiente con luz natural al utilizar dispositivos electrénicos.

El prondstico de la epilepsia puede verse influenciado por diversos factores, y aquellos
casos que comienzan en el primer afio de vida tienen un mayor riesgo de ser
refractarios al tratamiento y presentar alteraciones en el desarrollo, lo que confiere un

pronéstico desfavorable.” 13

lll. Antecedentes
La epidemiologia y caracterizacion de la epilepsia han sido objeto de diversos estudios
en diferentes paises y regiones. Estas investigaciones han proporcionado informacién

importante sobre la prevalencia, los factores de riesgo y las caracteristicas clinicas de

32



la enfermedad. A continuacién, se presentan algunos antecedentes relevantes en este

campo.

En 2005, Burneo y Tellez llevaron a cabo un estudio sobre la epidemiologia de la
epilepsia en América Latina. Su investigacion se baso6 en una revision de la literatura
existente y reveld que la prevalencia de la epilepsia era méas alta en los paises del
hemisferio norte. Esto indica que puede haber variaciones geograficas en la incidencia

de la enfermedad.*

En 2013, Diaz Gonzalez y colaboradores realizaron una investigacién descriptiva
transversal en Cuba para determinar las causas principales de la epilepsia en ese pais.
Encontraron que las lesiones relacionadas con traumatismos, infecciones y
enfermedades perinatales eran las principales causas de la enfermedad. Ademas,

observaron que las crisis focales eran mas frecuentes en los pacientes estudiados.*®

En 2015, se llevo a cabo un estudio en Kintampo, Ghana, en Africa, con el objetivo de
determinar la prevalencia y los factores de riesgo de la epilepsia. Los resultados
revelaron que los antecedentes familiares de primer grado y las complicaciones
durante el parto o después del nacimiento eran factores de riesgo significativos para el

desarrollo de la epilepsia.®

En Colombia, en 2016, se realizé un estudio transversal que incluyé a 107 pacientes
adultos con epilepsia. Se encontré que el 60% de los pacientes eran hombres, y los
principales factores de riesgo para la epilepsia fueron el retraso en el desarrollo
psicomotor, el trauma craneoencefalico y las infecciones del sistema nervioso. La
etiologia mas comunmente identificada fue de origen estructural o metabdlico, y las

crisis focales fueron las mas frecuentes.’

En Espafia, en 2017, se llevo a cabo un estudio de cohortes historicas que reviso los
expedientes de nifios con epilepsia desde 1988 hasta 2010. Se encontrd que la causa
principal de la epilepsia en esta poblacion era desconocida. Ademas, se observo que
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las crisis focales eran mas comunes y que un inicio temprano de las crisis estaba

asociado con un mayor riesgo de trastornos cognitivos y otras comorbilidades.®

En Honduras, en 2022, Zufiga realizé un estudio descriptivo retrospectivo para
identificar las caracteristicas clinicas y sociodemogréficas de pacientes pediatricos con
epilepsia. Los resultados mostraron que el sexo masculino era mas frecuente en la
muestra de 334 pacientes estudiados, y la edad promedio fue de 7 afios. Se encontré
gue los antecedentes relacionados con eventos perinatales eran los mas comunes

entre los pacientes.!®

En México, también se han realizado varios estudios sobre la epilepsia. En 1979,
Marquez y Olivares llevaron a cabo un estudio en el municipio de Tejupilco, donde
encontraron una prevalencia de epilepsia mas alta en mujeres y una mayor frecuencia

de crisis de inicio generalizado. %°

En 1983, Garcia y colaboradores llevaron a cabo un estudio en la delegacion de
Tlalpan, Ciudad de México. Su objetivo era identificar casos probables de epilepsia en
nifos de 9 afios mediante encuestas a los padres. Con los casos identificados, los
nifios fueron remitidos a neurdlogos para confirmar el diagnéstico. Los resultados
revelaron una prevalencia de 18.3 enfermos por cada mil habitantes en esta

poblacién.?t

En 2015, se realiz6 un estudio en Hidalgo, México, donde los investigadores llevaron
a cabo entrevistas puerta a puerta en la comunidad de Xocotitla. El objetivo era
determinar la prevalencia de la epilepsia en esta area. Los resultados mostraron una
prevalencia estimada entre 25.4 y 38.1 casos por cada mil habitantes. Ademas, se
observd que mas del 60% de las personas afectadas no reconocian las crisis
epilépticas y consideraban que eran consecuencia de un castigo divino. Ademas, se

encontré que el 90% de los casos no buscaban atencién médica.??

En 2017, se llevo a cabo un estudio de casos y controles en México para investigar los

factores de riesgo de la epilepsia. Se realizaron encuestas sobre antecedentes
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heredofamiliares, prenatales, peri y postnatales. Los resultados mostraron que los
antecedentes familiares de primer grado con epilepsia, la asfixia al nacimiento y las
infecciones urinarias durante el embarazo estaban relacionados con mayor frecuencia
de epilepsia. Ademas, se encontré una predominancia de hombres en el estudio y una
mayor frecuencia de epilepsia en nifios menores de 5 afios. La epilepsia idiopatica fue

el tipo mas cominmente encontrado.??

En 2020, Noriega, del Centro Médico ABC en Ciudad de México, publicé un estudio
sobre la epilepsia en México. Este estudio encontré que las principales causas de
epilepsia en el pais estaban asociadas a traumatismos craneoencefalicos, infecciones
del sistema nervioso central y complicaciones prenatales. Se destaco la importancia
de la prevencion de estos factores de riesgo para reducir la incidencia de la epilepsia.®
En el estado de Jalisco, México, en 2002 se llevo a cabo un estudio de prevalencia de
enfermedades neurolégicas. Los investigadores visitaron hogares de forma exhaustiva
y determinaron una prevalencia de epilepsia de 6.8 casos por cada mil habitantes. Se

observé una mayor prevalencia en hombres y en personas menores de 14 afios.?*

En 2024 fué publicado un estudio que mostrd las caracteristicas sociodemogréficas,
clinicas y terapéuticas de pacientes adultos y pediatricos con epilepsia. Dicho estudio
se realiz6 en México de manera multicéntrica con un total de 10852 pacientes donde
se describieron las principales edades, tipo de crisis, etiologias de epilepsia, farmacos
utilizados y comorbilidades de los pacientes registrados en el programa prioritario de
epilepsia. Dicho estudio no es totalmente equiparable al nuestro ya que la muestra

utilizada correspondié a pacientes con epilepsia de todas las edades. 2°

En general, los estudios epidemiolégicos y de caracterizacion de la epilepsia han
proporcionado valiosa informacién sobre la incidencia, los factores de riesgo y las
caracteristicas clinicas de la enfermedad en diferentes paises y regiones. Estos
estudios han contribuido a mejorar la comprension de la epilepsia y han destacado la
importancia de la prevencién, el diagndstico temprano y el acceso a la atencion médica
adecuada para los pacientes con epilepsia. El programa prioritario de epilepsia fue
lanzado en México en 1984. Su objetivo es el registro de datos para normar, coordinar,

sistematizar y optimizar las estrategias y acciones a favor del enfermo que padece
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epilepsia. Sin embargo, a pesar de estos avances, hablando especificamente de
México y Jalisco aun falta determinar estas caracteristicas aunado al manejo
terapéutico, por lo que el presente trabajo busca esclarecer estos aspectos

fundamentales.

IV. Planteamiento del problema

Encaminado en todos los aspectos antes comentados y partiendo de que no contamos
con la descripcidén de las caracteristicas mas comunes en pacientes pediatricos con
diagndstico de epilepsia la pregunta de investigacion que exponemos en el presente

trabajo es:

Pregunta de investigacion

¢, Cudles son las caracteristicas clinico-demogréficas y el tratamiento de epilepsia en
la poblacion pediatrica del hospital de pediatria del Centro Médico Nacional de
Occidente?

V. Justificacion

La realizacion de un estudio descriptivo de la epilepsia infantii en México,
especificamente en el Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional de Occidente,
aborda diversos aspectos relacionados con la magnitud, factibilidad, viabilidad,
vulnerabilidad y trascendencia de la investigacion. En términos de magnitud, la
consulta de epilepsia representa el 60% de los pacientes de consulta externa de
neurologia pediatrica en CMNO. Hablamos de un aproximado de 700 pacientes por

mes con diagndstico de epilepsia confirmada.

La epilepsia infantil es una condicion médica significativa que afecta a un numero
considerable de nifios en México. La comprensién de su epidemiologia, caracteristicas
demograficas y respuesta al tratamiento es crucial para abordar eficazmente esta
problematica de salud publica. Ademas, al enfocarse en un centro lider en el
diagndstico y tratamiento de la epilepsia, el estudio tiene el potencial de proporcionar
datos representativos y ampliar el conocimiento sobre esta enfermedad en la region

del occidente del pais.
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En cuanto a la factibilidad, el Hospital de Pediatria del CMNO cuenta con los recursos
y la infraestructura necesarios para llevar a cabo un estudio descriptivo de esta
naturaleza. Somos sede del centro de atencion integral de epilepsia numero 40 desde
el 2017 por lo que existe amplia disponibilidad de especialistas en neurologia,
neurocirugia, psicologia y otros campos relacionados y esto facilita la recopilacion de

datos clinicos, asi como la ejecucion del estudio en un entorno multidisciplinario.

La viabilidad del estudio se basa en la colaboracion entre el equipo de investigacion y
el hospital. La experiencia y el reconocimiento del centro como lider en el manejo de
casos complejos de epilepsia infantil respaldan la realizacion de la investigacion. La

participacion y cooperacién de los profesionales de la salud contribuyen a su viabilidad.

Entre estas vulnerabilidades, se debe considerar la posible presencia de la informacién

incompleta debido al uso del registro de Programa Prioritario de Epilepsia.

La implementacion de un estudio prospectivo implica la recopilacion de datos a medida
gue se generan en tiempo real. Si bien esto permite una vision actualizada y precisa
de los casos de epilepsia infantil en el hospital, también implica que la informacion
histérica antes de la implementacién del expediente electrénico pueda ser menos
accesible. Esto podria afectar la capacidad de obtener una imagen completa de la
evolucién de la enfermedad en algunos pacientes y limitar el analisis de tendencias a

largo plazo.

Es importante destacar que esta limitacién no invalida la relevancia del estudio, ya que
se enfoca en el contexto actual de atencién médica y seguimiento de la epilepsia

infantil en el Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional de Occidente.

En cuanto a la trascendencia, la realizacién de un estudio descriptivo de la epilepsia
infantil en el Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional de Occidente tiene
implicaciones significativas. Los resultados obtenidos proporcionaran una base solida
de conocimiento sobre la epidemiologia y caracteristicas de la enfermedad, lo cual
permitira mejorar la atencién médica, el desarrollo de estrategias de prevencion y el
disefio de intervenciones terapéuticas mas efectivas. Ademas, los hallazgos podrian

tener un impacto mas amplio en la comunidad médica y cientifica, y podrian contribuir
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a la generacion de nuevas teorias o la modificacion de enfoques existentes en el

campo de la epilepsia infantil.

Esta investigacion tiene el potencial de proporcionar informacién valiosa para mejorar
la comprension de la epilepsia infantil en México y contribuir al desarrollo de estrategias
mas efectivas en su diagndstico, tratamiento y atencion médica. Los datos obtenidos
en este estudio descriptivo permitiran identificar patrones demograficos, caracteristicas
clinicas y la respuesta al tratamiento médico en la poblacion infantil afectada, lo cual
brindara una base sélida para abordar de manera mas precisa y personalizada las

necesidades de los pacientes.

Ademas, la trascendencia de este estudio radica en su impacto potencial en la salud
publica. Los resultados obtenidos podrian informar politicas y programas de salud
orientados a mejorar la deteccion temprana, el acceso a la atencion especializada y la
calidad de vida de los nifios con epilepsia en México. Asimismo, la generacion de
conocimiento especifico sobre la epilepsia infantil en la regién del occidente del pais
podria contribuir al avance cientifico y servir como referencia para futuras

investigaciones en el campo.
VI. Objetivos

Objetivo general
Determinar las caracteristicas clinico-demogréficas, asi como el tratamiento de la

poblacion pediatrica con epilepsia en un hospital de 3er nivel.

Objetivos especificos

e Determinar el tipo mas frecuente de epilepsia en la poblacion pediatrica del
hospital de pediatria del CMNO

e Identificar el modelo de crisis epiléptica mas frecuente.

e Reconocer la etiologia mas frecuente de epilepsia.

e Establecer las alteraciones mas frecuentes en los estudios de gabinete de los
pacientes.

e Reportar los principales tratamientos farmacoldgicos en pacientes pediatricos

con epilepsia.
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e Determinar las comorbilidades mas frecuentes de los pacientes pediatricos con
epilepsia

e Reportar los factores de descontrol de epilepsia en la poblacion pediatrica del
hospital de pediatria del CMNO.

VII. Material y métodos

Tipo y disefio:
Investigacion descriptiva retrospectiva

Universo y poblacién de estudio
Expedientes de pacientes con una edad de 28 dias de vida a 18 afios con diagnostico
de epilepsia seguidos en la consulta de neurologia pediatrica con registro en el

programa prioritario de epilepsia

Célculo muestral:
Para el calculo de muestra se empled la formula para una poblacion finita para
poblaciones menores de 100.000 participantes (imagen 1). Donde N corresponde al
universo de 700 pacientes por mes con diagnéstico de epilepsia en el departamento

de Neurologia Pediatrica.

B Nz°p q
- (N—=1)e2+ z?pgq

n

Donde con un intervalo de confianza del 95% (correspondiente a z=1.645) con margen
de error del 10% (corresponde a e). Nos permite determinar que el tamafio de la

muestra necesitada es de 85 patrticipantes.

Criterios seleccion
Inclusion: Expedientes de Pacientes con una edad mayor de 28 dias y menor de 18

afios se encuentre registrado en el Programa Prioritario de Epilepsia (PPE) con
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diagndstico de epilepsia al igual de tener un estudio de imagen y electroencefalograma

desde su diagndstico confirmado

Exclusion: Pacientes que no cuenten con diagndstico de epilepsia confirmado.

Variables del estudio

VARIABLE TIPO DE | ESCALA | UNIDAD DE | DEFINICION PRUEBA
VARIABLE MEDICION OPERACIONAL ESTADISTICA

Edad Cuantitativa Discreta Meses Tiempo transcurrido | Media y DE o
a partir del | mediana y rango
nacimiento de un | de acuerdo con
individuo distribucion  de

datos.

Edad al | Cuantitativa Discreta | Meses Tiempo transcurrido | Media y DE o

diagndstico a partir del | mediana y rango
nacimiento de un | de acuerdo con
individuo que inici6 | distribucion  de
con convulsiones datos.

Género Cualitativa Nominal Femenino/ Masculino Caracteristicas Frecuencias,
biologicas que | porcentaje.
definen a un
individuo como
hombre o mujer

Tipo de | Cualitativas Nominal Focal, generalizada, | Clasificacion de tipo | Frecuencias,

epilepsia combinada y | de epilepsia segun | porcentaje.

desconocida la liga internacional
contra la epilepsia
en 2017.

Tipo de | Cualitativas Nominal Focal, generalizada, y | Clasificacién de tipo | Frecuencias,

crisis desconocida de crisis segun la | porcentaje.
liga internacional
contra la epilepsia
en 2017.

Etiologia de | Cualitativas Nominal Estructural, genética, | Alteraciones que | Frecuencias,

epilepsia metabdlica, den explicacion a la | porcentaje.

autoinmune,
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infecciosa, aparicién de

desconocida epilepsia.
Comorbilida | Cualitativas Nominal Autismo, trastorno de | Otras patologias | Frecuencias,
des déficit de atencién e | que presente el | porcentaje.
hiperactividad, paciente.
paralisis cerebral

infantil, trastorno del
estado de &nimo,
retraso  global del
desarrollo,

discapacidad

intelectual
Uso de | Cualitativas Nominal Levetiracetam, Acido | Uso de sustancia | Frecuencias,
antiepiléptic Valproico, quimica capaz de | porcentaje.
o Lacosamida, disminuir o detener

Etosuximida, los eventos de

Lamotrigina, convulsiones

Oxcarbazepina,
Topiramato,
Vigabatrina,

Carbamazepina.

Presencia Cualitativas Nominal Si, No Efecto no deseado | Frecuencias,
de efecto con el uso de los | porcentaje.
adverso a farmacos.

farmacos

antiepiléptic

0s

Desarrollo del estudio y procedimientos

Previa elaboracion y redaccion de fundamentos de tesis, se registré en el Sistema de
Registro Electronico de la coordinacion de Investigacion en Salud (SIRELCIS), para su
aceptacion por el comité de ética y por el comité de investigacion. Una vez obtenido
el registro se procedid a hacer la bausqueda en el registro de Programa Prioritario de
Epilepsia del paciente con diagnéstico de epilepsia que se encuentren en seguimiento

por la consulta externa de neurologia pediatrica. Se realizd recoleccion de los

41



resultados creandose una base de datos en el programa SPSS24. Posteriormente se
analizo la informacion con la aplicacion de las pruebas estadisticas para obtencion de
resultados y su posterior comparacion. Con los resultados obtenidos se llevo a cabo

la elaboracion de la presentacion y defensa de tesis.

Analisis

La informacion fue registrada en hoja de célculo de Excel y para el analisis descriptivo
de las variables cualitativas se utilizaron frecuencias y porcentajes, para variables
cuantitativas se utilizaron medias, medianas y rangos en el programa IBM SPSS

Statistics Version 24.

VIII. Aspectos éticos

El protocolo titulado “Caracteristicas clinico-demograficas y terapéuticas en pacientes
pediatricos con epilepsia atendidos en un hospital de 3er nivel” fué registrado y se
sometio a evaluacion por el Comité de Investigacion en Salud y el Comité de Etica en
Investigacion en Salud 1302 del Hospital de Pediatria CMNO, el cuél esta apegado al
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud,
Nuevo Reglamento publicado en el Diario Oficial de la Federacion el 6 de enero de
1987, ultima reforma publicada en el DOF 02-04-2014, Titulo 1l, Capitulo I, en

conformidad con los articulos 13, 14, 16y 17.

La justificacion ética para la realizacion de la investigacion que se realiz6 radica en su
valor social y cientifico; con la perspectiva de generar conocimiento y los medios
necesarios para promover la salud de las personas, en el cual se busca obtener
resultados para llevar a cabo actividades y toma de decisiones que repercutiran en la
salud individual y publica. Por lo que conforme al reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Investigacion para la salud del 2014 en México, acorde a lo
estipulado capitulo 1l: De los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos,
nos apegamos al articulo 13 y al CIOMS Pauta 1: valor social y cientifico: respeto de
los derechos en el cual se establece que toda investigacion en el que el ser humano

sea sujeto de estudio, debera de prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y a la
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proteccion de sus derechos, por lo cual el equipo de investigacion basado en todo
momento en los lineamientos de la investigacion y respetandose la confidencialidad al
no utilizar nombres solo se identificaron los casos por niumero de folio, asi se aplicaron
los valores y principios bioéticos como la beneficencia, justicia, autonomia y no

maleficencia.

Conforme al articulo 14 y al CIOMS Pauta 1, declaramos que nuestros principios
cientificos y éticos justifican la realizacion de la investigacion, la cual fué realizada por
profesionales de la salud, los cuales cuentan con la experiencia y conocimiento de la
realizacion de estudios de investigacion, asi como en el cuidado integral del ser
humano, bajo la responsabilidad de la institucion en salud: Instituto Mexicano del
Seguro Social. Al no contar con un estudio similar en nuestra unidad y ser centro de
referencia para el manejo de pacientes con epilepsia, el poder conocer las principales
caracteristicas clinicas y su tratamiento permitié tener una clara vision respecto a lo
mas frecuente que ocurre en nuestro medio y de esa manera tener mayor conocimiento
respecto al tratamiento que podriamos iniciar en los pacientes segun las caracteristicas
gue nos ayudaran a determinar el tipo de epilepsia que es mas probable que el

paciente presenta.

En base al articulo 17 se establece riesgo de investigacion como: Investigacion sin
riesgo ya que en ninglin momento se realizaron procedimientos o cambios terapéuticos
en los pacientes. Dado que el estudio tiene un enfoque retrospectivo contamos con
una carta de exencion de consentimiento informado segun lo estipula en la pauta 10
de CIOMS donde establece que se puede autorizar en aquellos casos donde no puede
ser factible la realizacion del estudio sin dicha exencion, cuestion que en el presente
estudio no puede llevarse a cabo ya que es comin que en esta institucion los
beneficiados cambien de numero de seguridad social lo que hace complicado su
seguimiento al igual que es comun que presenten cambios de lugar de residencia por
lo cual localizarlos es complicado e incluso alguno de ellos suspenden su seguimiento
por razones diversas que nos imposibilitan la obtencion del consentimiento informado,
asi mismo el presente estudio como se establece en lineas previas es establecido

como una investigacién sin riesgo Y tiene un valor social de importancia para ayudar
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a mejorar el conocimiento epidemiolégico de la enfermedad, de esta manera contiene
las 3 condiciones estipuladas en la pauta 10 para la exencién de consentimiento.
Ademas, al basar nuestra investigacion en pacientes menores de 18 afos, nos
apegamos al capitulo Il del reglamento de la Ley General de Salud en Materia de

Investigacion para la salud.

Siguiendo el articulo 16 de Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la
salud y CIOMS pauta 12: Recoleccion, almacenamiento y uso de datos en una
investigacion relacionada con la salud, en el cual al participante se protegiéo su
privacidad, por lo cual los datos recolectados fueron conocidos Unicamente por los
investigadores de este proyecto, se identificd a los participantes con un nimero de
folio. En la difusion de los resultados no se mencionaron datos como nombre, nimero
de seguridad social, ni otros datos que le permitan ser identificado. La informacion
obtenida fué resguardada en un archivero bajo llave y computadora al que solo tiene
acceso el investigador principal y el investigador responsable durante el tiempo que se
llevd a cabo el estudio y 3 afios posteriores a su término. Posteriormente sera
eliminada, destruyendo y desechando informacion fisica y borrando la informacion
electronica del sitio de almacenamiento. En caso de publicar los resultados del estudio
los investigadores se comprometen a no revelar la identidad de los participantes. En
este estudio prevalecio el respeto, la proteccion de los derechos y el bienestar de los
participantes, nos adaptamos a los principios cientificos y éticos que justifican la
investigacion médica. Una vez que se contd con el dictamen favorable de los dos
Comités y la autorizacion del titular de la institucion de atencion a la salud, se realizé

la fase de recoleccion de datos.

Este estudio se apegd a las directrices de las buenas practicas clinicas de la
Conferencia Internacional de Armonizacion, que contienen los 13 principios basicos
gue se basan en la declaracion de Helsinki modificada en 2012 y las regulaciones

locales.

IX. Recursos, financiamiento y factibilidad
Materiales: Computadora, sistema digital de consulta externa, hojas de papel, plumas,

impresora.

44



Humanos: Autor de tesis, director de tesis y asesor metodolégico.

Financiamiento o recursos financieros: No se requirié financiamiento externo, todo
el material requerido fué proporcionado por los investigadores participantes y
encargados de este (pluma, lapiz, papel, computadora, programa SPSS 24. Los gastos
generados en el entorno para la recoleccion de datos fueron cubiertos por el

investigador y asociados.

Infraestructura: Se cuenta en la Unidad Médica de Alta Especialidad, Hospital de
Pediatria del Centro Médico Nacional de Occidente con el personal hospitalario a

evaluar de quienes se obtuvieron los datos para la revision y analisis de resultados.

X. Resultados

Se incorporaron a la investigacion pacientes pediatricos de ambos géneros y diversas
edades (28 meses a menores de 18 afos), quienes contaban con el diagnéstico de
epilepsia conforme a la definicion clinica practica actualizada de la Liga Internacional
Contra la Epilepsia (ILAE)

Se cred una base de datos producto del registro de pacientes del programa prioritario
de epilepsia (PPE) fundamentado en la clasificacion operacional de los diversos tipos
de crisis, segun las directrices de la Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE) del
afio 2017. Asimismo, se considerod la clasificacion de las epilepsias correspondiente al

mismo afno.

Se tomd una muestra representativa de pacientes valorados en el afio 2022 y 2023 y
gue cumpliesen los criterios de inclusién donde n=81 pacientes y esta representada

en el 53% (n=43) por femeninos por 47% (n=38) de masculino (Tabla 1.)

Tabla 1 Distribucién de pacientes con epilepsia por grupo de edad y sexo

Rango de edad Todos Masculino Femenino
0 a2 afos 13 (16%) 10 (12.3%) 3 (3.7%)
3 abafios 14 (17.2%) 4 (5%) 10 (12.3%)
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6 a 10 afios 28 (34.5%) 14(17.2%) 14 (17.2%)
14 0 mas 9 (11.1%) 6 (7.4) 3 (3.7%)

Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

La media de edad es de 7.9 afos, correspondiendo a una curva dentro de la
normalidad, teniendo como minimo de edad 6 meses hasta los menores de 18 afios.
Los registros mas frecuentes fueron en el grupo de edad que corresponde a los
escolares de 6-10 afios con una frecuencia de 34.5% (n=24) dentro de los cuales no
existio un sexo predominante entre masculinos y femeninos con un 50% cada uno
(n=14 respectivamente). Existi6 prevalencia de sexo femenino sobre el grupo
masculino en los preadolescentes (11-13 afios), preescolares (3-5 afios) con un 16%
(n=13) y 12.3% (n=10) respectivamente. En los grupos de lactantes y adolescentes
existi6 mayor prevalencia del sexo masculino con un 12.3% (n=10) y 7.4%(n=6)

respectivamente.

Los antecedentes familiares de epilepsia se encontraron en 14.8% (n=12) de los

pacientes registrados (Figura 1).
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Figura 1 Prevalencia de antecedentes familiares de epilepsia

Antecedentes familiares de epilepsia

Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

De acuerdo con el tipo de crisis epilépticas estas se registraron como focales,
generalizadas o de inicio desconocido (Figura 2). Las crisis focales fueron el tipo mas
frecuente con un 65 % (n=53), seguidas de las generalizadas con un 32.1% (n=26) y

finalmente, las de inicio desconocido con un 2.5% (n=2).
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Figura 2 Prevalencia de tipos de inicio de crisis epilépticas

Prevalencia de tipo de crisis epilepticas

W Focales
M Generalizadas
M Inicic desconocido

Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

Figura 3 Crisis focales

Crisis Focales

M Motoras 83%
M No motoras 17%
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Se registraron los tipos de crisis focales (Figura 3) y se obtuvieron que las crisis mas
frecuentes fueron las de inicio motor con un 83% (n=44) versus 17% de inicio no motor
(n=9). Dentro de esta clasificacion el 90.4% (n=48) tuvo alteracion de la consciencia y
el 9.6% (n=5) no la tuvo. Las crisis tonicas fueron las mas prevalentes con un 41%
(n=22) seguidas de las clonicas con un 28.3% (n=15), Automatismos con 5.7% (n=3)
y por ultimo las crisis focales miocldnicas, espasmos epilépticos con un 3.8% cada una
(n=2). Dentro de las crisis focales de inicio no motor las caracterizadas por detencion
del comportamiento (Figura 5) fueron las mas prevalentes con un 13.2% (n=7), por

ultimo, las sensoriales, y emocionales con 1.9% cada una (n=1).

Figura 4 Crisis focales de inicio motor

Crisis focales motoras

Focales motoras

0 5 10 15 20 25

B Tonicas 41% W Clonicas 28.3% Wautomatismos 5.7% [l otras (Espasmos epilepticos, micclonicas)

Figura 5 Crisis focales de inicio no motor

Crisis focales no motoras

Facales de inicio no motor

o 1 2 3 4 5 [

-
w

M Detencion del comportamiento 13.2% W Sensoriales 3.8% M Emocionales 1.9%

* Programa utilizado: Excel
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Las crisis de inicio generalizado (Figura 6) se registraron en el 32% (n=26) de todos
los pacientes registrados, dentro de esta clasificacién las de inicio motor fueron las
mas prevalentes con 76 % (n=20) y no motoras con un 24% (n=6). Las crisis de inicio
generalizado motoras mas frecuentes fueron los espasmos epilépticos con 32% (n=8),
seguidas de las tonico- clonicas con 20% (n=5), aténicas representando el 8% (n=2) y
mioclonicas 8% (n=2) y por ultimo las mioclonicas-atdnicas y ténicas con un 4% (n=1).
Las crisis generalizadas no motoras mas frecuentes y Unicas registradas fueron las

ausencias con 24% (n=6).

Figura 6 Prevalencia de crisis generalizadas motoras y no motoras

Crisis de inicio generalizado

B Espasmos epilepticos  MTonico-Clonicas M Atonicas B Mioclonicas8% M Tonicas M Ausencias

* Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

Se establecio el diagnostico de un sindrome epiléptico en el 26% de los pacientes
(n=21) (Figura 7). El sindrome epiléptico mas comun fueron las ausencias infantiles
con un 29% (n=6), seguido del sindrome de West en el 24% (n=5), sindrome de Dravet,
epilepsia autolimitada con puntas centro temporales (anteriormente conocida como

epilepsia Rolandica), encefalopatia neonatal de inicio temprano (Antes conocida como
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sindrome de Ohtahara), sindrome Sturge Weber con un 9% cada una (n=2) y por ultimo

sindrome de Rasmussen y sindrome de Doose con 5% cada uno (n=1).

Figura 7 Porcentaje de prevalencia de sindromes epilépticos respecto a muestra total
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Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

En cuanto a la etiologia basada en la clasificacion de la ILAE, la etiologia (Tabla 2)
mas comun asociadas a epilepsia fueron las causas estructurales en un 45.7% (n=37)
de los pacientes, seguidos por las causas genéticas en 30.9% (n=25). Fueron seguidas
de las causas desconocidas y metabdlicas en un 8.6% (n=7) y 4.9% (n=4)
respectivamente. En el 2.5% (n=2) se reportaron al menos dos etiologias y por ultimo,
las patologias autoinmunes e infecciones representaron el 1.2% (n=1) cada una,

respectivamente.

Tabla 2 Etiologia de epilepsias registrada
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* Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

En cuanto la etiologia estructural (Tabla 3), las principales causas fueron reportadas
como disgenesia cerebral en el 30.9% (n=25), seguido de la encefalopatia hipdxico-
isquémica en el 6.2 % (n=5). El resto de las etiologias se debio a enfermedad vascular
cerebral 4.8 % (n=4), esclerosis temporal, tubers corticales y leucomalacia

periventricular en el 1.2% (n=1) cada uno.

Tabla 3 Principales causas de epilepsia estructural

Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

Se realiz6 un subandlisis con los registros de pacientes que contaban con al menos un
electroencefalograma y/o Estudio de imagen (Ya sea resonancia magnética o
tomografia de craneo) en los que se reportaron los siguientes hallazgos (Tabla 4):
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Tabla 4 Principales hallazgos en estudios de electroencefalografia e imagen

Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

En cuanto a la realizacion de electroencefalograma el 88.9% (n=72) tiene al menos un
estudio reportado en el registro de pacientes del programa prioritario de epilepsia
donde 64.2% (n=52) fueron reportados con alguna anormalidad, mientras que el 35.8%
(n=29) fueron reportados como normales. La actividad epiléptica mas prevalente fue
la registrada como focal frontal con un 38. % (n=31). Todos los pacientes tuvieron al
menos un estudio de imagen realizado, ya sea tomografia de craneo o resonancia
magnética de craneo en los que se reportd como anormal el 64.2% (n=52) de los
pacientes, mientras que el resto, que representa 35.8 % (n=29) el estudio fue reportado
como normal. Los principales hallazgos reportados en imagen fueron malformaciones
corticales, hipoplasia del cuerpo calloso y quistes no especificados en el 30.9% (n=25)
y 6.2% (n=5), respectivamente.

gl
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El 1.2% de los pacientes (n=1) contaba con video electroencefalograma y solo 2.5%

(n=2) contaba con una valoracion neuropsicologica.

Se reporta en los datos obtenidos del registro que el 91.4 % (n=74) tuvieron

antecedente personal de crisis febriles.

En cuanto a las comorbilidades (Tabla 5) el 82.7% (n=67) presentaron alguna
comorbilidad, mientras que 17.3% (n=14) Unicamente presentaban la epilepsia como
enfermedad. La principal comorbilidad fue el trastorno especifico del aprendizaje, el
cual estuvo presente en el 49% (n=34) de los pacientes que presentaban al menos una
comorbilidad, seguido de la discapacidad intelectual con 47.7% (n=32) y la paralisis
cerebral infantil con 43.2% (n=29). El trastorno especifico del lenguaje represento la
cuarta causa de comorbilidad con un 43.2% (n=29) de los pacientes registrados. En
menor proporcion, el Trastorno de déficit de atencion, autismo, ansiedad y depresion,
representaron el 7.4% (n=5), 6% (n=4) y 4.4% (n=3) respectivamente. Las
comorbilidades menos frecuentes fueron la psicosis, migrafia y otros con 2.9%(n=2),
1.5% (n=1) y 6%(n=4).

Tabla 5 Principales comorbilidades en pacientes con epilepsia
Trastorno especifico del aprendizaje 49% (n=34)

Discapacidad Intelectual 47.7% (n=32)

Paralisis cerebral infantil 43.2 (n=29)
Trastorno especifico del lenguaje 31% (n=21)
TDAH 7.40% (n=5)

* N=67 (Pacientes con alguna comorbilidad o mas). Programa utilizado: Excel
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En cuanto al control de crisis en el Ultimo mes previo a su registro se report6 al 56.8%
(n=46) de los pacientes libre de crisis epilépticas, mientras que el resto, representando
el 43.2% (n=35) tuvieron mas de 3 crisis reportadas. El 11.1% (n=9) reporté mas de 10

crisis en el Gltimo mes.

Tabla 6 Control de crisis respecto al Ultimo mes previo a su registro

esacers s

* Programa utilizado para su elaboraciéon: MS Excel

Las principales causas de descontrol de crisis epilépticas se presentan a continuacion
(Figura 8). Dentro de estas, algunos pacientes registraron mas de una causa. La fiebre
e infecciones representan la principal causa con un 42% (n=50) y 31% (n=37). Detras
se encuentran la falta de administracion de los medicamentos, estrés y desvelo con un
24.5% (n=30) y 18.5% (n=22) respectivamente. El 1.2% (n=1) de los pacientes
presento a la hiperventilacion como desencadenante de descontrol de crisis. Un 31.9%

(n=37) no tuvieron causas identificadas como desencadenantes de crisis epilépticas.
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Figura 8 Principales causas de descontrol de epilepsia de los pacientes registrados en el programa prioritario de
epilepsia
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Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

Las patologias médicas coexistentes que se observaron en el registro se muestran en
la tabla 7. ElI 42% (n=34) de los pacientes tuvieron una enfermedad médica que
coexistio con la epilepsia. Las enfermedades tiroideas representaron la primera causa
con un 17.3% (n=21) seguidas de las pulmonares e infecciosas con un 8.6% (n=7) y
4.9% (n=4) respectivamente. Las menos prevalentes fueron las cardiovasculares en
un 3.7% (n=3), renales 3.7% (n=3), gastrointestinales 2.5% (n=2) y finalmente las

hepaticas y neoplasicas con un 1.2% (n=1) cada una.

Tabla 7 Enfermedades médicas coexistentes en pacientes con epilepsia
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Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

Como parte del manejo farmacolégico al momento del registro el 93.8% (n=76) de los
pacientes tenian 1 o mas farmacos en su tratamiento (Tabla 8) mientras que el 6.2%
(n=5) se encontraban sin medicamento. El farmaco mas utilizado fué el Levetiracetam
con el 54.3% (n=45) seguido por el valproato de magnesio en el 42% (n= 35) y en
tercer lugar la oxcarbazepina con el 21% (n=17). Solo el 6.2% de la poblacion se

encontraba sin manejo al momento del registro.

Tabla 8 Farmacos utilizados en pacientes registrados en el programa prioritario de epilepsia

Valproato de magnesio  42% (n=35)

Lorazepam 19.8% (n=16)

Topiramato 12.3% (n=11)

Lacosamida 7.4%% (n=6)

Ninguno 6.2% (n=5)

Lamotrigina 4.9% (n=4)

Diazepam 2.5% (n=2)

Acetazolamida 2.5% (n=2)

Fenobarbital 1.2% (n=1)

* Programa utilizado: Excel
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El 27%(n=22) de los pacientes recibid alguna terapia no farmacoldgica y/o adyuvante
(Figura 9) en las que se encontré que la administracion de inmunoglobulina fué las
mas prevalente con el 17% (n=14) del total de la muestra, seguida de la administracion
de esteroide, dieta cetogénica y cirugia de epilepsia (Callosotomia y estimulador del

nervio vago con 2.5% (n=2) cada una.

Figura 9 Terapias no farmacolégicas y/o adyuvantes
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Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

El Valproato de magnesio es el primer farmaco en frecuencia en reportarse como falta
de eficacia con el 22.2 (n=18) seguido por la vigabatrina y levetiracetam con 12.3%
(n=10) respectivamente. Dentro del uso de estos farmacos el topiramato es el farmaco
en el que los efectos adversos fueron el principal motivo de su retiro, reportados por el
4.8% (n=4) de los pacientes. El farmaco que fue retirado por problemas de desabasto

con mas frecuencia fue el valproato de magnesio con el 3.6% (n=3).

Tabla 9 Prevalencia de falta de eficacia, desabasto y efectos de farmacos utilizados
Farmaco Falta de Desabasto Efectos adversos

eficacia (%) (%) (%)

58



Valproato de | 22.2 3 3.7
magnesio
Levetiracetam | 12.3 0 1.2
Inmunoglobulina | 7.4 0 0
Esteroide | 6.2 0 1.2
Fenobarbital | 6.2 1.2 1.2
Lamotrigina | 4.9 0 0
Lorazepam | 2.5 0 1.2
CBD | 1.2 0 1.2
Diazepam | 1.2 0 1.2

Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

El 80.2% (n=65) se mantuvo libre de estados epilépticos, mientras que el 19.8% (n=16)
tuvo al menos un estado epiléptico 0 mas previo a su registro en el programa prioritario

de epilepsia (Tabla 10).

Tabla 10 Namero de estados epilépticos previos al registro de pacientes en el programa prioritario de epilepsia
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Programa utilizado para su elaboracion: MS Excel

Al menos el 71.6% (n=60) de los pacientes recibié atencién por otros profesionales
previo a su registro. Las valoraciones més prevalentes (Figura 10) fueron por parte del
terapeuta de fisico con el 41% (n=34) de los pacientes seguido del terapeuta de
aprendizaje, sensorial y de lenguaje con un 29% (n=24) y 9% (n=7) respectivamente.

Figura 10 Valoraciones mas prevalentes de pacientes registrados en el programa prioritario de epilepsia
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* Programa utilizado: Excel

Xl. Discusién

Desde el afio 1984 se establecié en México el programa prioritario para pacientes con
epilepsia !, el cual se estableci6é con la finalidad de normar, coordinar, sistematizar y
optimizar las estrategias y acciones a favor del enfermo que padece epilepsia, si como
de su familia y de la sociedad. Sin embargo, el acceso a los estudios diagndsticos y
tratamientos se encuentran rezagados, representando esto un problema de salud.

Este estudio muestra los registros de pacientes incluidos en la base de datos del

programa prioritario de epilepsia, utilizando la definicibn operacional de epilepsia
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emitida por la ILAE.? Todos los pacientes fueron valorados en el Hospital de Pediatria
de la UMAE del Centro Médico Nacional de Occidente, en el Instituto Mexicano del
Seguro Social en el servicio de consulta externa de Neurologia pediatrica, por lo tanto,

contaron con la valoracion de un neurélogo pediatra.

Los informes mostraron que los antecedentes familiares de epilepsia estuvieron
presentes en el 14.8% de los pacientes, datos parecidos al estudio multicéntrico
realizado en México y publicado en 2024%° | mientras que en otros paises de
Latinoamérica se reporté hasta 30%*. Esto previo contrasta en que posiblemente a
veces se desconocen u omiten antecedentes heredofamiliares de epilepsia. Las crisis
febriles estuvieron presentes en el 8.7% de los pacientes, parecido al reportado
previamente en México con un 6%. La literatura menciona que las crisis febriles
pueden representar hasta un 10% de riesgo de epilepsia futura en otro tipo de estudios,
por lo que seria prudente dar un seguimiento a los pacientes que las presenten y aun

no cumplan con criterios de epilepsia.

El estudio multicéntrico en México arrojo que las crisis de inicio focal fueron las mas
comunes con un 51.1%, al igual que en nuestro estudio, solamente con mayor
prevalencia ya que estas representaron un 65% de todas las crisis, datos que son
compatibles con lo reportado en diferentes paises donde este tipo de crisis es el mas
frecuente. No hubo registro de crisis focales a bilaterales, las cuales estan reportadas
hasta en un 34%32°, dato que podria ser justificado por la dificultad en la semiologia de
crisis en pacientes pediatricos y falta de descriptores de testigos. La falta de
preservacion de la consciencia en crisis focales en nuestro estudio tuvo una
prevalencia de 90.4%, mas alta que la reportada a nivel nacional, incluyendo pacientes

adultos que fue del 73%.

Las crisis motoras fueron la variante mas comun representando hasta el 83% de todas
las crisis focales, igualmente mas alta que en el registro nacional. Los tres
componentes principales en los sintomas motores fueron las ténicas, clonicas y
automatismos, datos que de igual manera se presentaron en el estudio multicéntrico.
Las crisis generalizadas representan un 32%, respecto a las reportadas con un 42%,

siendo los espasmos epilépticos las mas frecuentes, esto debido a que este tipo de
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crisis es mucho mas comun en pacientes pediatricos '. El inicio desconocido esta
reportado en México hasta en un 6%, mientras que en nuestros pacientes pediatricos
esto represent6 un 3%. Todas estas cifras son muy parecidas a las reportadas en otros

paises de Latinoamérica y Europa +”.

Nuestro estudio reporta que las etiologias de epilepsia mas frecuentes en pacientes
pediatricos fueron las estructurales, siendo las disgenesias cerebrales la primera
causa, seguidas de las etiologias genéticas y desconocidas, de igual manera
informada en los demas pacientes a nivel nacional, inicamente variando el tercer lugar
en prevalencia en cuyo caso fueron las etiologias infecciosas, dicha diferencia puede
ser explicada a que en el estudio multicéntrico el subandlisis mostré presencia de
cisticercosis como causa de epilepsia, enfermedad que no es tan prevalente en la edad

pediatrica.

Al ser un estudio transversal, muchas veces se pierde 0 no se identifica de manera
adecuada el sindrome epiléptico ya que muchos de ellos requieren el seguimiento de
su evolucién para cumplir criterios. Identificamos la presencia de un sindrome
epiléptico en el 26% de los pacientes, siendo el sindrome de West el méas prevalente,
mientras que comparativamente en el otro registro se reporto el Lennox Gastaut como
sindrome epiléptico mas prevalente, dicho dato previo puede tener causalidad en el
tipo de pacientes incluidos y en el registro realizado por los médicos, dato que
posiblemente presente similitudes en un futuro cuando los criterios de ILAE estan mas
difundidos.

Hasta el 80.2% de los pacientes en nuestro estudio nunca han tenido un estado
epiléptico hasta el registro. El registro nacional muestra mayor prevalencia de libertad
de estados epilépticos con un 87.8%. Esto puede deberse a que el estado epiléptico

se reporta con mayor frecuencia en pacientes pediatricos y ancianos 5.

Las principales causas de descontrol de crisis en nuestro centro fueron las infecciones,
seguidas de la fiebre y en tercer lugar los pacientes que no mostraban algun
desencadenantes, mientras que el registro nacional mostro que las principales fueron

la falta de adherencia a los farmacos anti crisis, el desvelo, la fiebre y las infecciones
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como menos comunes, esto posiblemente por el tipo de poblacion estudiada ya que
los pacientes pediatricos tienen mayor frecuencia de enfermedades infecciosas al afio

gue la poblacién adulta.

De otra manera, las comorbilidades en pacientes pediatricos con epilepsia son
frecuentes, siendo diferentes en frecuencia a las de los adultos. En el registro nacional
que se incluyeron adultos y nifios, los mas frecuentes en estos Ultimos fueron
trastornos del desarrollo, discapacidad intelectual y depresion, mientras que en adultos
los trastornos de la conducta y neuropsiquiatricos fueron los mas frecuentes, siendo

reportados hasta en el 50% de los pacientes.

En nuestro estudio el 82.7% de los pacientes registraron al menos una comorbilidad,
siendo los problemas de aprendizaje, paralisis cerebral infantil y los trastornos
especificos del lenguaje los mas comunes, dato que contrasta con el registro nacional
en mayor presencia de comorbilidades, posiblemente debido a que muchos de los
pacientes tienen enfermedades que requieren un tercer nivel de atencién, llevando al
aumento de comorbilidades de manera general. Incluso muchas de estas
comorbilidades pudieron haber sido las primeras repercusiones de epilepsias aun no
diagnosticadas o tratadas.

Al menos el 71% de los pacientes de nuestro centro fueron atendidos por otro
profesional o personales de la salud, psicélogos o terapeutas, contrastando con el
registro nacional en el que solo el 34% de los pacientes recibieron otra atencion, aun
asi, siendo insuficiente ya que, de manera ideal, todos los pacientes ya sea con 0 sin
comorbilidades deberian de tener este apoyo. Esto previo, es importante ya que
pueden relacionarse a una mayor necesidad de apoyo integral, terapéutico, mala
respuesta a tratamientos, por lo que es importante contemplarlas en la consulta integral

para el beneficio del paciente.

Aungue el diagnéstico de epilepsia se hace de forma clinica, con la finalidad de
aprovechar la eficacia en la utilizacion de recursos, la realizacion de estudios
paraclinicos es sugerida para establecer causalidades, prondsticos, respuesta a

tratamiento, etc. Los registros a nivel nacional mostraron que el 79.3% de los pacientes
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contaban con un electroencefalograma y el 76.9 contaban con tomografia de craneo
y/o Resonancia magnética de craneo, mientras que en nuestro centro el 88.9% de los
pacientes contaban con al menos un electroencefalograma, y todos contaban con
estudio de imagen inicial. AUn queda camino en esta parte ya que las guias mexicanas
1 sugieren que todos los pacientes con epilepsia tengan al menos un

electroencefalograma y/o estudio de imagen.

En cuanto a tratamientos, el farmaco mas utilizado fue el valproato de magnesio,
seguido del levetiracetam, vigabatrina y oxcarbazepina, muy probablemente influido
por el tipo de pacientes que aqui se valoran, ya que en los registros nacionales
igualmente se comparte el valproato de magnesio como farmaco principal,
diferencidndose en el uso de carbamazepina y clobazam, los cuales no son
frecuentemente utilizados en nuestro centro por los efectos adversos y la falta de

abastecimiento, hablando propiamente del clobazam.

El farmaco que mas se registré en nuestro centro con mayor problema de desabasto
y motivo principal de retiro de este fué el valproato de magnesio, siendo esto
importante ya que segun nuestras estadisticas 4.5 de cada 10 pacientes lo utilizan
dentro de su esquema de tratamiento, lo que pudiera generar problemas importantes

de descontrol de epilepsia de no corregirse esto.

La cirugia de epilepsia es uno de los tratamientos curativos o modificadores de la
enfermedad mas importantes que pueden ser empleados en pacientes candidatos. En
nuestro centro los registros muestran solo 4 pacientes (4.8%) en los que se realizo
callosotomia o colocacion de estimulador del nervio vago como tratamiento,
contrastando con el 2.5% a nivel nacional. Esto es importante ya que, aunque
estigmatizada, la cirugia de epilepsia debe de ser ofrecida a los pacientes susceptibles
de lograr un mejor control de su epilepsia, sobre todo en los casos en los que esta sea

farmacorresistente.

No se registraron defunciones de pacientes con epilepsia cuya causa fuera

directamente esta.
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La epilepsia es una enfermedad crénica que representa en México un problema de

salud importante. El diagnostico y tratamiento requieren una adecuada valoracion

integral por personal calificado, asi como una amplia red de atencion que debe estar

enfocada al entorno personal, familiar y extrafamiliar del paciente. EI conocer la

prevalencia de las caracteristicas de los pacientes atendidos en nuestro medio ofrece

oportunidades de establecer medidas preventivas y terapéuticas dirigidas a nuestra

poblacién pediatrica.

Xll.- Conclusiones

1.

La epilepsia focal es el tipo de epilepsia mas frecuente en la poblacion de
pacientes con epilepsia en el hospital de pediatria del CMNO.

Las crisis focales motoras tonicas fueron las de mayor prevalencia en la
poblacién de pacientes con epilepsia en el hospital de pediatria del CMNO.
La etiologia estructural secundaria a disgenesias cerebrales fue la etiologia
mas frecuente de epilepsia en la poblacion de pacientes con epilepsia en el
hospital de pediatria del CMNO.

Las principales alteraciones en el electroencefalogramay el estudio de imagen
mas frecuentes en la poblacién de pacientes con epilepsia en el hospital de
pediatria del CMNO fueron la actividad focal frontal y las malformaciones
corticales, respectivamente.

Los farmacos anti crisis mas utilizados en la poblacién de pacientes con
epilepsia en el hospital de pediatria del CMNO fueron el valproato de
magnesio, el levetiracetam y la vigabatrina.

Las comorbilidades mas frecuentes en la poblacion de pacientes con epilepsia
en el hospital de pediatria del CMNO fueron los trastornos del aprendizaje, la
pardlisis cerebral infantil y el trastorno especifico del lenguaje.

Los principales factores de descontrol de epilepsia en la poblacion de
pacientes con epilepsia en el hospital de pediatria del CMNO fueron las
infecciones y la fiebre.

La mayoria de los datos obtenidos fueron concordantes con el registro
nacional del programa prioritario de epilepsia en el género, tipo de crisis,

presencia de estados epilépticos y principal farmaco utilizado.
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9. Las principales diferencias con el registro nacional del programa prioritario de
pacientes con epilepsia fueron la etiologia principal, comorbilidades y los

desencadenantes de crisis epilépticas.
Recomendaciones:

Es importante mejorar los registros de pacientes para con esto mejorar de manera
directa la atencibn médica y diagnostica, asi como buscar fortalecer las areas de
oportunidad que son susceptibles de mejorar como lo es el abastecimiento de
medicamentos, uso de estudios paraclinicos y necesidad de personal altamente
calificado tanto neur6logos como no neurdlogos. Fortalecer las redes de apoyo con
informacion y recursos para el diagnéstico temprano de los pacientes, todo esto con el

fin de disminuir la carga de comorbilidades y morbilidades del sistema de salud.
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XIV. Anexos

Anexo 1: Carta de excepcion de consentimiento informado y confidencialidad

GOUBIERNO DE

MEXICO = 4 |

Fecha: 01 de agosto de 2023

SOLICITUD DE EXCEPCION DE LA GARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Para dar cumplimiento a las disposiciones legales nacionales en materia de investigacién en salud, solicito al
Comité de Etica en Investigacion dsl Hospital de pediatria de Centro Médico Nacional de Occidente que
apruebe la excepcién de la carta de consentimiento informado debido a que e! protocolo de investigacion
“ Caracteristicas clinico-demograficas v terapéuticas en pacientes padiatricos_con epilepsia atendidos en un
hospital de 3er nivel.” es una propuesta de investigacion sin riesgo que implica la recoleccion de los siguientes

datos ya contenidos en los expedientes clinicos:

a) Edad actual y al diagnostico

b) Tipo de epilepsia

c) Alteracion en estudios de gabinete

d) Comorbilidades

e) Fecha y causa de ultimo descontrol de crisis
f) Tratamiento

MANIFIESTO DE CONFIDENCIALIDAD Y PROTECCION DE DATOS

En apego a las disposiciones legales de proteccion de datos personales, me comprometo a recopilar solo 1a
informacion cue sea necesaria para la investigacion y esté contenida en el expediente clinico y/o base de
datos disponible, asi como codificarla para imposibilitar la identificacion del paciente, resguardarla, mantener
la confidencialidad de esta y no hacer mal uso o compartirla con personas ajenas a este protocolo.

lLa informacion recabada serd utilizada exciusivamente para la realizacidn dei protocolo "Caracieristicas
clinico-demograficas y terapéuticas en pacientes pediatricos con epilepsia atendidos en un hospital de 3er
nivel” cuyo propdésito es obtener una tesis con fines de publicacion.

Estando en conocimientc de que en caso de no dar cumplimiento se procedera acorde a las sanciones que

procedan de conformidad con lo dispuesto en las disposiciones legales en materia de investigacion en salud
vigentes y aplicables.

15
'-""':-‘. :_xwv':’(*":in

Atentamente
Nombre: Irving Rubén Mendoza Dominguez
Categoria contractual: Residente de 2do afios de neurologia pediatrica
Investigador(a) Responsable: Alma Maritza Huerta Hurtado

2023
Fravcisco
VIR
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GOBIERNC DE !

MEXICO |

Guadalajara, Jalisco a 01 de agoste de 2023
CARTA DE CONFIDENCIALIDAD

La Dra. Alma Maritza Huerta Hurtado investigador responsable del proyecto titulado “Caracteristicas clinico-
demograficas v terapéuticas en pacientes pediatricos con epilepsia atendidos en un hospital de 3er
nivel” con domicilio ubicado en Av. Belisario Deminguez No. 735, Colonia Independencia. C. P 44340
Guadalajara, Jalisco; a 02 de Marzo del 2022, me comprometo a resguardar, mantener la confidencialidad y
no hacer mal uso de los documentos, expedientes, reportes, estudios, actas, resoluciones, oficios,
cofrespondencia, acuerdos, directivas, directrices, circulares, contratos, convenios, instructivos, notas,
memorandos, archivos fisicos y/o electrénicos, estadisticas o bien, cualquier otro registro o informacion que
documente el gjercicio de las facultades para la evaluacion de los protocolos de investigacion, a que tenga
acceso en mi caracter de investigador responsable, asi como a no difundir, distribuir o comercializar con los
datos personales contenidos en Ios sistemas de informacion, desarrollados en el ejercicio de mis funciones
como investigador respensable.

Fstando en conocimiento de que en case de no dar cumplimiento se estard acorde a ia sanciones civites,
penales o administrativas que procedan de conformidad con lo dispuesto en la Ley Federal de Transparencia

y Acceso a la Informacion Publica Gubernamental, fa Ley Federal de Proteccién de Datos Personales en

Posesion de los Particulares vy el Codigo Penal del Estado de Jalisco, a la Ley Federal de Proteccion de Datos.

Perscnales en Posesidn de los Particulares, y demés disposiciones aplicables en la materia.

ACEPTO =
Atentamente

Nombre: Irving Rubén Mendoza Dominguez
GCategoria contractual: Residente de 2do afios de neurologia pediatrica
Investigador(a) Responsable: Alma Maritza Huerta Hurtado

5
4
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Anexo 2: Hoja de recoleccion de datos

[N g Caracteristicas clinico-demograficas y terapéuticas en

pacientes pediatricos con epilepsia atendidos en un

l MSS hospital de 3er nivel.

HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

Fecha de realizacion Folio de paciente:

Datos sociodemograficos:

Edad Género: a. Masculino b. Femenino. Edad al
diagnéstico: Tiempo trascurrido con la enfermedad
Ultima crisis Ingreso hospitalario por descontrol a. Si b.

No. ¢ Cuéando?

Condicién clinica

Crisis convulsiva. Tipo de crisis: Focal/ Generalizada/ Desconocida/ No clasificada.

Etiologia de epilepsia: estructural/ genética/metabdlica/autoinmune/infecciosal
Desconocida. Tipo de inicio: Focal/ Generalizada/ Desconocida/ Combinada
generalizada y focal. Presencia de comorbilidades: a.Si b. No ;Cual? Autismo/
TDAH/ PCIl/ Trastorno del estado de animo/ Retraso global del desarrollo/

Discapacidad intelectual/ Otra

Uso de FAE: a. Si b. No, Monoterapia/ terapia combinada ;Cuantos?

Tipo de FAE Efectos adversos relacionados a
FAE a. Si b. No ;Cuéles? ¢Cambio de FAE?
a. Si, b. No. ;Por qué? Control: a. Si

b. No ¢ Farmacorresistencia? a. Si b. No

EEG: a. Si b. No
Alteracion
TAC a. Si b. No.
Hallazgos
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