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1. INTRODUCCION

La epilepsia es una de las enfermedades que mas se presentan a las consultas externas de
neurologia en el mundo, constituyendo aproximadamente el 60% de la consulta externa de

neurologia en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom (HNNBB) en El Salvador.

Se acompaia de una alta tasa de incapacidades y, por lo general, tiende a generar un gran
impacto negativo sobre la vida del paciente y de su grupo familiar, ademés de implicar una

carga econdémica importante tanto al sistema de salud como a la familia.

En la actualidad existen diversas metodologias terapéuticas para hacerle frente a la
epilepsia, que van desde manejos no farmacologicos como control nutricional (dieta
cetogenica), politerapia farmacoldgica y la cirugia como altimo recurso. Es importante

mencionar que también existen otras alternativas como la estimulacion vagal.

Segun la OMS (1993) se estima que existen cinco millones de pacientes con sindromes
epilépticos en América y el Caribe, de los cuales hasta un 25-30% presentan refractariedad
al tratamiento farmacolégico, datos que coinciden con los de la Liga Internacional Contra la
Epilepsia (ILAE).

Estos pacientes y su grupo familiar se ven afectados por los efectos deletéreos de la
epilepsia en si. La estigmatizacion que la acompafia y la incomprension de la enfermedad
por parte de la sociedad en general, provoca su marginacion lejos de incorporarlos a la vida

productiva.

Todo lo anterior hace que la carga negativa que recibe el paciente provenga no solo de la
enfermedad per se, sino también de su entorno, dificultando significativamente su admision

a centros de estudio, a actividades laborales y la formacion de un hogar.

La cirugia, como opcién para el tratamiento de la epilepsia medicamente intratable (EMI)

es un campo en permanente evolucion gracias al continuo surgimiento de nuevos métodos



diagnosticos para la ubicacion de focos epilépticos. Desde la introduccion del
electroencefalograma (EEG) por el aleman Hans Berger en el afio de 1924, hasta el uso de
la tomografia por emision de positrones (PET), la tomografia por emision de fotones
simples (SPECT) y mas recientemente la magnetoencefalografia (MEG), las intervenciones
quirdrgicas se han convertido en procedimientos cada vez mas seguros y rutinarios con

muy baja morbimortalidad en la mayoria de las series.

En El Salvador se ha iniciado recientemente la practica de este tipo de cirugia en pacientes
con epilepsia refractaria a los farmacos anticonvulsivantes (FAE) en pacientes en edad
pediatrica. Estudios que reflejen el impacto de la cirugia sobre la salud y la calidad de vida
son necesarios para determinar si el impacto es positivo y que esto permita impulsar la

formacion de programas similares en los diversos centros hospitalarios del pais.

La puesta en marcha de un programa de esta naturaleza en El Salvador se encuentra
limitada por distintos factores que van desde la inaccesibilidad a los métodos diagndésticos
minimos necesarios para la selecciéon de candidatos, hasta la falta de unidades de cuidados
intensivos para manejo postquirurgico inmediato. Sin embargo, lo anterior no justifica el
seguir retrasando el inicio de un programa multidisciplinario de cirugia de la epilepsia
tomando en cuenta la gran cantidad de pacientes con EMI candidatos a ser estudiados y que

podrian beneficiarse de dicho procedimiento.



2. ANTECEDENTES

La primera intervencion quirdrgica cerebral realizada con éxito fue llevada a cabo en 1886
por Victor Horsley en un paciente de 22 afios de edad afecto de epilepsia postraumatica. Se
llevd a cabo en Londres. Junto a William MacEwen, fueron los primeros en localizar y
extraer una lesion epileptégena, identificandola a partir de los sintomas del paciente. En
Alemania fueron Fedor Frause y Otfried Foerster los responsables de nuevos adelantos en

la materia.®

La electroencefalografia no invasiva fue descrita por primera vez en el afio 1929 por Hans
Berger. Durante esa década se iniciaron las hipétesis sobre las zonas epileptégenas. Sin
embargo, no fue hasta el afio 1934 cuando Wilder Penfield y Herber Jasper (Instituto
Neuroldgico de Montreal) generan toda una metodologia para el diagnéstico y tratamiento
quirargico de las epilepsias parciales, basados en el registro directo de la actividad eléctrica
del cortex cerebral expuesto durante el acto quirtrgico (electrocorticografia). 2

Herber Jasper describio las caracteristicas de las convulsiones psicomotoras que se podian
evidenciar mediante electroencefalografia, con lo que contribuy6 para que en 1936 Wilder
Penfield pudiera realizar la primera reseccion temporal para el tratamiento de epilepsia.
Sentado ese precedente se realizé diez afios después en la ciudad de Boston la primera
reseccion temporal dirigida puramente por EEG por Percival Bailey, con ayuda del

neurofisiélogo Frederick Gibbs.

En los afios cincuenta, Spiegel y Wycis comenzaron a aplicar los procedimientos
estereotaxicos para tratar las epilepsias rebeldes y, en la década de los sesenta, Talairach y
Bancaud (Hospital de Sainte Anne de Paris) conjugaron los procedimientos estereotaxicos
con un nuevo concepto neurofisioldgico: la estereoelectroencefalografia. Fueron ellos
quienes implantaron los primeros electrodos profundos. Ya en la década de los ochenta
comienza a difundirse desde EE.UU. una fuerte corriente de generacion de Unidades de

Cirugia de la Epilepsia.®



Durante los afios setenta y con el advenimiento de la tomografia por emision de positrones
al final de dicha década, el interés mundial por la cirugia para la epilepsia se aumentd, a
causa principalmente de la mayor facilidad para identificar lesiones intracerebrales

potencialmente epileptdgenas.”

Antes de 1986 existian muy pocos centros de cirugia de la epilepsia y muy pocos pacientes
eran tratados. A partir de ese afio una serie de conferencias internacionales comenzo a

reflejar el creciente interés en este campo.

Los desarrollos posteriores se vieron ayudados por el advenimiento de técnicas de imagenes
mas efectivas. Durante los ultimos 30 afios han existido grandes innovaciones que se han
dado practicamente de forma paralela, aunque no en perfecta sincronia, para colaborar con
el manejo de estos pacientes: 1) la obtencién de informacion mucho mas detallada gracias a
los avances en las técnicas de neuroimégen y de monitorizacion del EEG mediante video
sincronizado; 2) la mejora en las técnicas diagnosticas y procedimientos quirtrgicos,
incluyendo el inicio de la microneurocirugia; 3) la notable mejoria en cuanto al prondstico
de los pacientes operados, lo que llevo a una mayor aceptacion general de la neurocirugia
como procedimiento electivo; 4) mayor entendimiento de ciertos conceptos, entre ellos las
bases anatomicas Yy fisiopatoldgicas de las epilepsias sintomatica, historia natural de ciertos
sindromes epilépticos infantiles catastréficos y el proceso de desarrollo cerebral y la

influencia de las crisis epilépticas sobre el mismo.°

Con todos los trabajos y adelantos que se describen anteriormente se logré determinar una
teoria sobre las diferentes zonas cerebrales probablemente responsables de la epilepsia en
los humanos. A pesar de existir algunas diferencias en cuanto a definicion, los conceptos
vertidos a partir de las diversas investigaciones ganaron importancia, pues se convirtieron
en factores fundamentales para la aplicacion de los diferentes medios diagnosticos para la
localizacion de la llamada “zona” o “foco” epileptogeno. En base a ello se han logrado
identificar seis zonas particularmente responsables de las convulsiones: la zona
sintomatogénica, la zona irritativa, la zona de inicio de la convulsién, la lesidn

epileptdgena, la zona epileptogena y la corteza elocuente. Rosenow y Liiders revisaron



detalladamente cada una de estas areas y llegaron a formar un concepto principal que define
a la zona epileptdgena como aquella &rea cortical que es inevitablemente necesaria para la

generacion de convulsiones clinicamente epilépticas.’

Es importante comprender que con el paso del tiempo, en la préactica clinica, este concepto
realmente se ha vuelto una hipotesis de localizacién multidimensional, la cual a veces
tiende a ser dificil de definir con certeza a pesar del uso de todas las herramientas

diagndsticas clinicas y tecnolégicas.®

En latinoamérica también se pueden mencionar algunos hechos histéricos relevantes en
cuanto al desarrollo de la cirugia para la epilepsia. En 1966 el Dr. J. Fandiiio-Franky fundo
la Liga Colombiana Contra la Epilepsia (LCE), una organizaciéon miembro de la Liga
Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y el Burd Internacional de la Epilepsia. En los
siguientes treinta afios un aproximado de 47,000 pacientes visitaron la clinica ambulatoria
de dicha organizacion para recibir tratamiento médico. Ocho afios después de su fundacién
se abrio la Fundacion Instituto de Rehabilitacion Para Personas Con Epilepsia (FIRE) para

poderle dar seguimiento a los pacientes de la LCE y ofrecerles terapia de rehabilitacion.

Para complementar el cuidado de estos pacientes, el Dr. Fandiiio-Franky fundé un hospital
neuroldgico que funcionaba a la orden de la LCE, bautizado como el Hospital Neurolégico
HN-LCE en el afio de 1989. Dicha institucion sin fines de lucro se mantenia con subsidio

del gobierno y de otras organizaciones.

En cuanto a los antecedentes histdricos del tema en El Salvador realmente no hay mucho
que comentar, pues los primeros intentos por iniciar con la practica del tratamiento
quirurgico contra la epilepsia refractaria a manejo medico se llevaron a cabo en el afio de
2008 en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom, contabilizando hasta el momento

un total de siete cirugias llevadas a cabo en el pais.

Aunado a lo anterior, en el pais se han dado los primeros pasos respecto a su afiliacion a la

Liga Internacional contra la Epilepsia habiendo sido aceptados como un capitulo



salvadorefio de la ILAE en el 2010. Esto supondra la facilitacion del apoyo a la
implementacién de futuros programas de cirugia de la epilepsia en los distintos hospitales,
fomentard la formacion académica y la investigacion, facilitard capacitaciones e
intercambios de profesionales y permitird que se lleven a cabo esfuerzos encaminados a la

concientizacion de la sociedad y del gremio médico acerca de este padecimiento.



3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La epilepsia es un problema global que afecta a pacientes de toda edad y de ambos sexos.
Entre los pacientes méas afectados se encuentran aquellos menores de edad, particularmente
aquellos en edad pediatrica. Segun un estudio realizado en el Hospital Nacional de Nifios
Benjamin Bloom (HNNBB), en El Salvador existen datos que revelan que la epilepsia
corresponde a un 55% del total de la consulta neuroldgica (Valencia C., 1995). Durante el
afio 2008, segun las estadisticas del hospital, se contabilizd un aproximado de 2,065

pacientes con diagndstico de epilepsias parciales.

Se conocen diversas etiologias del problema, siendo las causas genéticas las que tienen
mayor incidencia. Actualmente existen diversos consensos sobre las principales causas de
la EMI en nifios y adolescentes, teniendo en mente que las convulsiones no son una
enfermedad en si, sino méas bien la manifestacion clinica de un sindrome especifico. La
evolucion natural de algunos de estos sindromes, la edad de inicio de las crisis y la
refractariedad a los FAE, son factores que deben ser tomados en cuenta al momento de

elegir pacientes para su estudio.

Segln datos de la ILAE entre un 25-30% de los pacientes epilépticos son medicamente
intratables. Al extrapolar esos datos a El Salvador, equivale a un aproximado de 620
pacientes candidatos a estudio para considerar su elegibilidad a una opcion quirdrgica cada

afo.

En el paciente adulto, del 30 al 50% de las crisis parciales complejas refractarias a los
farmacos antiepilépticos son originadas del 16bulo temporal (esclerosis mesial temporal en
la mayoria de los casos) a diferencia del paciente pediatrico, cuyo origen suele ser
extratemporal, lo que de alguna forma dificulta mas su ubicacion y su tratamiento. Debido a
esto, el tratamiento quirdrgico de la epilepsia extratemporal no puede ser estandarizado, en
contraposicion al manejo de la esclerosis mesial temporal (EMT), en la cual la lobectomia

temporal anterior (LTA) ha sido la norma durante muchos afos.
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La mayoria de protocolos para la evaluacion pre-operatoria exige como minimo la
realizacion de una MRI (con protocolo o énfasis en region hipocampal) y un video-EEG. El
uso de monitoreo invasivo mediante electrodos profundos es un esfuerzo para “mapear” las

zonas epileptogenas de origen.

En El Salvador, la falta de métodos avanzados (PET, SPECT, MEG, electrocorticografia)
son una limitante, mas no una justificacion valida, para no intervenir a los pacientes
afectados, ya que en la actualidad se cuenta con equipos de imagenes por resonancia
magnética (MRI) de alta definicién y un centro donde se realizan video-EEG. Esto aunado
a la capacidad de correlacion semioldgica de las convulsiones y a una acuciosa evaluacion
clinica, las cuales permiten determinar una ubicacion bastante precisa del area de interés a
considerar. Con eso en mente, la conducta de resecar solamente “el foco” epiléptico es
sustituida por tractotomias a fin de aislar el I16bulo afectado para impedir la manifestacién
clinica de la descarga anormal. Es por eso que, a pesar de las limitaciones tecnoldgicas
antes mencionadas, si es posible adaptar los recursos existentes en pro de una evaluacion
que llene los requisitos minimos necesarios. ElI contar con un personal médico
multidisciplinario capacitado en el manejo de patologias complejas es otro factor

importante.

En los paises mas desarrollados, con guias de manejo bien establecidas, se ha determinado
gue no existe una manera unica que sea efectiva para la evaluacion y tratamiento de estos
pacientes, sino mas bien, se permite la posibilidad de combinar una serie de métodos
diagnosticos y terapéuticos para beneficiar al mismo. Métodos que deben considerarse

dependiendo de los recursos con los que cada centro o sistema de salud disponga.

En El Salvador sigue siendo una interrogante si realmente puede existir un centro
especializado para el manejo quirargico de la epilepsia. Dicha duda se ha fundamentado a
través de los afios, en la falta de experiencia local y no se ha determinado el impacto que

puede tener la intervencion quirurgica en los pacientes como en sus familiares.

11



Para algunos procedimientos, incluso, existe controversia sobre el momento idoneo de la
intervencion (tiempo de ensayo con tratamiento médico, momento idoneo para intervenir

epilepsias infantiles farmacorresistentes).

En EI Salvador, al igual que en otros paises, todavia hay incertidumbre sobre la utilizacion

mas apropiada de los procedimientos diagndsticos y el mejor abordaje para cada indicacion

Se necesita realizar un estudio en el que se pueda evidenciar de alguna manera la eficiencia
y eficacia de la cirugia para la EMI, no solo en el terreno de la salud fisica de los pacientes,
sino también en el impacto sobre la calidad de vida del paciente y su familia o red de
apoyo. Existen bases de datos sobre ese tema en diversos paises.

A raiz de lo expuesto anteriormente surge la pregunta: ¢genera la intervencion quirdrgica

para EMI un cambio, tanto clinico, como sobre la calidad de vida del mismo paciente y su

familia?

12



4. JUSTIFICACION

La epilepsia sigue ocupando una de las areas de investigacién neuroclinica de mayor
interés, y es una de las areas en las que estan surgiendo mayores avances (genética,
neuroguimica, nuevos antiepilépticos, métodos diagndsticos). La heterogeneidad de los
sindromes englobados bajo el término “epilepsia” dificulta la explicacion genérica del
origen de la enfermedad ya que es meramente la manifestacién de un sindrome y no una

enfermedad en si.

Actualmente existe una gran cantidad de casos en EIl Salvador de nifios con epilepsia, de los
cuales algunos son refractarios a la politerapia con FAE. Los datos existentes sobre
intratabilidad medicamentosa coinciden con las estadisticas mundiales. Una tercera parte

suele ser EMI.

El abordaje quirdrgico tiene sus origenes desde hace mas de 100 afios, sin embargo el inicio
de su practica en el pais ha sido muy reciente, a excepcion de los casos lesionales (tumores,

MAYV, TCE), los cuales son comunmente realizados en diversos centros hospitalarios.

Las unidades de cirugia de la epilepsia alrededor del mundo se han multiplicado en la
ultima década, aunque de forma desigual, existiendo predominantemente en los paises

desarrollados.

Existe la necesidad de iniciar un programa de este tipo en el pais, ya que a nivel mundial ha
habido un aumento en el interés por el tema, el cual se atribuye, entre otros factores, a los
avances en los métodos diagndsticos, al mayor entendimiento tanto de sus bases anatémicas
como fisiopatologicas y de los distintos sindromes epilépticos catastroficos de la infancia.
A esto se le suma la relativa seguridad de los procedimientos gracias al desarrollo de
nuevas técnicas imagenoldgicas, asi como de microneurocirugia, estereotaxia Yy

neuronavegacion.
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Siendo necesario contar con documentos que califiquen (o descalifiquen) un protocolo de
manejo basado en los recursos disponibles en un determinado contexto, esta justificado una
revision de los resultados obtenidos hasta la fecha en las intervenciones realizadas a nivel

nacional.

Se ha determinado en algunas series en la literatura que utilizan herramientas
estandarizadas de medicidn para comparar la calidad de vida del paciente antes y después
del procedimiento, que realmente si existe una mejoria a mediano plazo durante el

seguimiento posterior a la cirugia.

Sin embargo, no se ha publicado en El Salvador ningun estudio que permita evaluar los
resultados a mediano o largo plazo en pacientes sometidos al tratamiento quirargico, ni el
impacto sobre la calidad de vida. Ademas no existen a nivel nacional estudios de ninguna

clase que respalden la realizacién de las cirugias.

La reciente aparicion de la cirugia de la epilepsia en El Salvador y, por ende, la falta de
estudios a largo plazo, hacen que exista poco apoyo para su desarrollo. EI contexto en el
cual se desarrolla esta innovacion implica el fomentar actividades de actualizacion

académica, asi como estudios que documenten sus resultados.

14



5. DELIMITACION DEL ESTUDIO

El estudio serd descriptivo, retrospectivo y transversal. Para ello se contara con los
expedientes de los pacientes con diagnostico de EMI que han sido intervenidos
quirargicamente en el HNNBB. Es importante mencionar que lo que se realizard sera una
recoleccion de los resultados obtenidos en diversas herramientas de medicion de calidad de
vida, tanto del paciente como de su grupo familiar. Se busca establecer las condiciones pre
y postquirdrgicas en cuanto a calidad de vida. Para ello se revisaran los siguientes

cuestionarios:

1) QOLCE
2) IPES

3) HASS
4) HASES

El estudio es una revision del resultado de las cirugias en los casos de EMI para evaluar el
impacto de dicha intervencion en la calidad de vida del paciente y su grupo familiar, por lo

gue no es proposito de este estudio:

a) Establecer guias de manejo de EMI.
b) Establecer lineamientos para la seleccion de pacientes para cirugia.
c) Por ser una serie pequefia, validar un protocolo de manejo.

d) Sugerir técnicas quirdrgicas.
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6. OBJETIVOS

6.1. Objetivos generales

1. Evaluar la efectividad clinica del tratamiento quirdrgico para la epilepsia
medicamente intratable (EMI), en una serie de siete pacientes intervenidos
quirdrgicamente en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom durante el
periodo comprendido entre enero de 2008 y mayo de 2010.

2. Evaluar el impacto del tratamiento quirdrgico para la epilepsia medicamente
intratable (EMI) sobre la calidad de vida del paciente y su grupo familiar o
cuidadores, en una serie de casos operados en el Hospital Nacional de Nifios
Benjamin Bloom (HNNBB) durante el periodo comprendido entre enero de 2008 y
mayo de 2010.

6.2. Objetivos especificos

1. Establecer el perfil epidemioldgico y la caracterizacion clinica de los pacientes

intervenidos quirdrgicamente para el manejo de la epilepsia en el HNNBB.

2. Describir el estado prequirarigo en cuanto a cantidad de crisis convulsivas en el
paciente con EMI, para determinar si existe control de crisis posterior a la

intervencion quirargica, utilizando la clasificacion de Engel.

3. Comparar la cantidad de farmacos administrados al paciente con EMI, previo y

posterior a la cirugia.

4. Comparar los efectos adversos causados por los farmacos antiepilépticos en el
paciente con EMI, previo y posterior a la cirugia, utilizando la escala Hague de
efectos adversos (HASES).
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5. Comparar la severidad de las crisis convulsivas en el paciente con EMI, previo y
posterior a la cirugia, utilizando la escala Hague de severidad de las convulsiones
(HASS).

6. Comparar la calidad de vida del paciente con EMI intervenido quirdrgicamente,
previo y posterior a la cirugia, utilizando el cuestionario de calidad de vida en nifios
con epilepsia (QOLCE).

7. Comparar la calidad de vida del grupo familiar del paciente intervenido

quirdrgicamente por EMI, previo y posterior a la cirugia, utilizando la escala de

impacto de la epilepsia pediatrica (IPES).
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7. MARCO TEORICO

7.1. Definicion de epilepsia

De acuerdo a las definiciones aceptadas por la Liga Internacional contra la Epilepsia
(ILAE) se considera epilepsia como un grupo de patologias cerebrales caracterizadas por la
predisposicion permanente de generar crisis epilépticas recurrentes (su manifestacion
principal) y por las consecuencias neurobioldgicas, cognitivas, psicolégicas y sociales de

esta condicion.

La ILAE considera una crisis epiléptica como la manifestacion clinica de la hiperactividad

paroxistica de un grupo de neuronas.’

Existen diversas formas de clasificar la epilepsia, ya sea de acuerdo a su lugar de origen 0 a

su etiologia. Ademaés puede clasificarse como sindromes clinicos.
De manera dicotomica se clasifica la epilepsia como:

1) Crisis convulsivas generalizadas, que se conceptualizan como aquellas que se originan
dentro de redes neuronales bilateralmente, en un punto especifico o en varios, pero con
propagacion réapida hacia el otro hemisferio. Estas redes pueden incluir tanto estructuras

corticales como subcorticales, pero no necesariamente incluyen toda la corteza cerebral.*°

2) Crisis epilépticas focales, que se conceptualizan como aquellas que se originan en redes
neuronales limitadas a un solo hemisferio que pueden estar bien localizadas o ampliamente

distribuidas. Anteriormente se les denominaba parciales. *°

Cada una de ellas tiene a su vez una subclasificacion de acuerdo a la presentacion clinica.
(Ver Tabla 1)
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Tabla 1. Clasificacion de la epilepsia segtin su presentacién clinica. *°

Tabla 1. Clasificacion de Crisis Epilépticas

1. Crisis Epilépticas Generalizadas

A. Con manifestaciones tonicas y/o clénicas
1. Crisis tonico-clonicas
2. Crisis clonicas
3. Crisis ténicas

B. Ausencias
1. Tipicas
2. Atipicas
3. Ausencias con caracteristicas especiales
e Ausencia mioclonica
e Mioclonia palpebral

C. Miocldnicas
1. Mioclénicas
2. Miocldnicas aténicas
3. Mioclonicas ténicas
D. Atonicas

Crisis epilépticas Focales.

A. Sin alteracion del estado de conciencia o alerta (no complejas).
1. Con componentes motores 0 autondmicos observables
2. Con fendbmenos psiquicos o sensoriales subjetivos

B. Con alteracién del estado de conciencia o alerta (complejas).

C. Con evolucion a crisis convulsiva bilateral o generalizacion.

Tabla modificada de Engel, Jerome. Report of the ILAE Classification Core Group. Epilepsia, 47(9):1558-

1568, 2006.
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Clasificacion de acuerdo a etiologia

1)

2)

3)

Genética: Se reconoce la epilepsia como el resultado directo de un defecto genético
conocido o presunto, en el cual las crisis son la manifestacién principal de la
condicion, sin embargo el hecho que se determine la naturaleza fundamental de la
condicion patologica como genético no excluye la posibilidad que factores

ex6genos contribuyan a la expresion de la enfermedad. ****

Estructural/metabolica: Existe una condicion estructural o metabdlica asociada con
un riesgo aumentado de desarrollar epilepsia. Entre las causas estructurales se
incluyen desordenes adquiridos como traumas e infecciones; de origen genético
como esclerosis maltiple o malformaciones del desarrollo cortical. Estas ultimas se

consideran como la condicion patoldgica entre el defecto genético y la epilepsia.
10,11

Causa desconocida: Se debe considerar un término neutral que sirve para designar
que la naturaleza de la causa subyacente es desconocida, ya que puede ser un
defecto fundamentalmente genético o una consecuencia de un desorden patoldgico

aun no reconocido. X%

7.2. Epilepsia medicamente intratable (EMI)

La definicidn hasta el momento aceptada de epilepsia medicamente intratable (EMI) es la

siguiente. Se reconoce como EMI a aquella condicién que se caracteriza por el fallo en el

control de crisis epilépticas a pesar del tratamiento con al menos 2 o mas farmacos

anticonvulsivantes escogidos adecuadamente y utilizados a las dosis maximas, ya sea como

monoterapia o en combinacion.*

Deben considerarse varios factores al momento de establecer refractariedad al tratamiento,

tales como numero de fallas con farmacos anticonvulsivantes, frecuencia con la que

ocurren las crisis (diaria, mensual, anual, etc.), tipo de crisis convulsiva, duracion de la falta
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de respuesta al tratamiento, sindrome epiléptico involucrado, causa de las crisis en caso de

la ausencia de un sindrome epiléptico especifico, y edad del paciente al momento de inicio

de las crisis.

12,13

Caracteristicas fundamentales de la EMI:

1)

2)

3)

Control insatisfactorio de las crisis: Se refiere a la incapacidad del tratamiento
médico adecuadamente prescrito y administrado de reducir la frecuencia o la

gravedad de las crisis convulsivas.

Presencia de efectos secundarios incapacitantes de los farmacos antiepilépticos: Se
refiere a los diferentes efectos secundarios neurotéxicos dosis-dependientes tales
como alteraciones cognitivas, ataxia, somnolencia, mareo, alteraciones visuales y
motoras que interfieren con las actividades diarias del paciente, asi como también
de otro tipo, como hirsutismo, aumento de peso, hipertrofia gingival, pérdida de
cabello, disminucién de la libido e impotencia que en conjunto alteran la calidad de

vida del paciente. Esto a dosis dentro de los niveles terapéuticos establecidos.

Persistencia de crisis epilépticas a pesar de ensayos terapéuticos adecuados con
farmacos antiepilépticos: Para poder considerar un farmaco antiepiléptico como

ineficaz deben tenerse en cuenta las siguientes caracteristicas: ***3

a. Tipo de farmaco utilizado: Debe ser el éptimo para cada sindrome
epiléptico.

b. Modo de administracion: Presentacion, dosis, intervalo de dosificacion y
cumplimiento del tratamiento adecuados.

c. Duracion del ensayo terapéutico: Puede ser variable y se determina en base a
la frecuencia basal de crisis previa a la intervencion.

d. Ocurrencia de crisis y efectos adversos durante el periodo del ensayo

terapéutico.
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e. Razones para descontinuar el tratamiento (si aplicable).
I. Control insatisfactorio de las crisis.
ii. Efectos adversos.
iii. Razones psicosociales.
iv. Razones administrativas.
v. Factores financieros.

vi. Oftros.

Las intervenciones terapéuticas para controlar crisis epilépticas buscan como resultado final
la ausencia permanente de crisis de todo tipo, incluyendo auras. Ademéas se busca dar
tratamiento médico, evitando efectos adversos incapacitantes. Por lo tanto los resultados de

una intervencion terapéutica pueden clasificarse en dos categorfas:**

Categoria 1. Libre de crisis epilépticas.
Categoria 2. Falla terapéutica

Para determinar cual constituye un periodo adecuado sin crisis para catalogar al paciente
como “libre de crisis” se considera la frecuencia basal de estos episodios antes de la

intervencion.

Con el fin de calcular intervalos de confianza puede utilizarse la “regla de tres”, para
determinar en un 95% que la frecuencia de crisis ha disminuido. Se considera como periodo
“libre de crisis” si es al menos tres veces mayor que el intervalo entre crisis mas largo

previo al inicio del tratamiento o 12 meses, escogiendo el periodo méas largo entre los dos.™
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7.3. Sindromes asociados a epilepsia medicamente intratable

Dentro de la clasificacion de epilepsia se encuentran diversos sindromes epilépticos con sus
caracteristicas clinicas y electroencefalogréaficas individuales, sin embargo sélo algunos de
ellos estan asociados con un riesgo incrementado de presentar refractariedad al tratamiento

médico. Entre ellos se encuentran:

e Encefalitis de Rasmussen

e Sindrome de West

e Sindrome de Lennox-Gastaut
e Sindrome de Sturge-Weber

e Sindrome de Landau-Kleffner

e Epilepsia mioclonica juvenil

Encefalitis de Rasmussen

Es una enfermedad progresiva que ocurre principalmente en nifios entre 2 y 10 afios de
edad con un pico de incidencia entre los 5 y 6 afios. Se considera que la incidencia es igual

en nifios que en nifas.

Esta patologia condiciona refractariedad medicamentosa y pérdida progresiva de las
funciones motoras y cognitivas debido a atrofia cerebral unilateral. Se desconoce la
etiologia exacta pero entre las teorias existentes se han considerado: infeccion viral crénica,
respuesta inmune anormal a una infeccion viral o un desorden autoinmune no relacionado a

infeccion.
La Clasificacion Internacional de Epilepsias y Sindromes Epilépticos incluye al sindrome

de Rasmussen bajo la categoria de epilepsia parcial continua crénica progresiva de la

infancia.'®
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Una caracteristica definitoria importante es que el nifio se encuentra sano hasta el momento
en que inician las crisis epilépticas y luego, con el tiempo, estas crisis evolucionan a
epilepsia partialis continua y gradualmente se desarrolla hemiparesia. Dentro de las

manifestaciones clinicas se reconocen tres etapas:

1) Crisis simples focales motoras o somatosensoriales o con epilepsia partialis
continua (60%), crisis focales complejas sin automatismos o crisis ténico-clonicas
secundariamente generalizadas. Las crisis provocan deterioro en semanas 0 meses.
La hemiparesia es inicialmente post-ictal y luego se vuelve permanente.

2) La segunda etapa puede comprender desde los 3 meses a los 10 afios de inicio. Las
crisis epilépticas se vuelven mas frecuentes y de mayor duracion. Aparecen déficits
neurolégicos y mentales como hemiparesia, hemihiperestesia, hemianopia,
dificultad del lenguaje e intelectual.

3) Durante la tercera etapa se alcanza mayor severidad de las crisis pero la progresion
del déficit neuroldgico alcanza una meseta, sin posibilidad de regresion.

Los criterios diagnosticos se dividen en:

e Clinicos: Crisis epilépticas de inicio focal y defectos motores focales progresivos.

e Electroencefalograficos (EEG): Lentificacion de la actividad basal del hemisferio
afectado.

e Neuroimagenoldgicos por Resonancia Magnética (MRI): Hipersefales unilaterales
rol&ndicas, parietales o temporales y atrofia cortical focal. (ver figura 1y 2).

e Bioldgicos: Electroforesis oligoclonal de proteinas de liquido cefaloraquideo.

Como se mencion0 anteriormente esta patologia es de caracter progresivo y el tratamiento

que ofrece mejores resultados es la hemisferotomia. "8
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Figura 1. Imagen por resonancia magnética de la encefalitis de Rasmussen.

Resonancia magnética en fase T2 de un paciente de cuatro afios de edad con una encefalitis de Rasmussen. En
la imagen de la izquierda se evidencia la pérdida de volumen cerebral en el hemisferio izquierdo, con
ensanchamiento de los surcos (flechas blancas). Ademas se observan hipersefiales de la materia blanca
subcortical, particularmente en el I6bulo parietal (cabezas de flecha). La figura de la derecha fue tomada seis
meses después para seguimiento. En ella se observa una progresion leve en la pérdida de volumen (flechas
blancas) con mas cambios en la sustancia blanca, evidencia de una encefalitis cronica.

Imagen tomada de Pediatr Radiol (2009) 39:756

Figura 2. Imagen por resonancia magnética de la encefalitis de Rasmussen.

Se observa en la A un corte coronal de una RM en T1 con el cuerno frontal izquierdo agrandado, asi como el
surco silviano. Notese el agrandamiento de los surcos corticales frontales, indicando atrofia cortical. En By C
(densidad de protones y T2) se observa un aumento en la sefial de la corteza cerebral atrofiada, tanto en l6bulo
frontal como en insula (flechas blancas). El cuerno frontal izquiero y sus surcos estdn agrandados. Los
ganglios basales del lado izquierdo estan atroficos, en particular la cabeza del nicleo caudado.
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Sindrome de West

El sindrome de West es también conocido como espasmos infantiles y es la epilepsia
catastrofica mas comun de la infancia. Ocurre en aproximadamente 9% de nifios
diagnosticados con epilepsia. Entre las caracteristicas que definen este sindrome se
encuentran inicio de espasmos flexores en el primer afio de vida, con un pico a los 5 meses
de edad, ademas de hipsarritmias en el electroencefalograma (EEG). De hecho, se reconoce
en este sindrome la triada de espasmos, retraso mental y anormalidades

electroencefalograficas ya mencionadas.

Esta condicion se ha asociado a diferentes causas que afectan el cerebro en desarrollo
incluyendo enfermedades neurocutaneas, enfermedades metabdlicas como fenilcetonuria o
enfermedad de “jarabe de arce”, displasia cortical, tumores, quistes porencefalicos, trauma,

hipoxia al nacimiento, infecciones del sistema nervioso central e infartos cerebrales.

En algunos casos es posible controlar las crisis epilépticas con farmacos anticonvulsivantes,
sin embargo en el caso que la terapia falle y sea posible evidenciar una anormalidad
cerebral localizada, puede considerarse la reseccidon cortical. EI prondstico en este grupo de
pacientes en relacion a su desarrollo es por lo general pobre y la gran mayoria presenta

retraso mental. *’

Sindrome de Lennox-Gastaut

Es un desorden epiléptico que comprende alrededor del 1.5% de nifios con epilepsia. Se
caracteriza por presentar multiples tipos de crisis epilépticas (tonicas, atonicas, ausencias

atipicas, focales y/o tonico-cldnicas generalizadas).

Las crisis tonicas son un componente clave en este sindrome, por lo general duran algunos
segundos hasta 1 minuto, con un promedio de duracion de 10 segundos. Este tipo de crisis
puede ocasionar caidas y lesiones secundarias, puede observarse retraccion de los parpados,

midriasis y apnea. Por su brevedad, no es raro que en muchas ocasiones ocurran sin ser
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detectadas. Durante este tipo de crisis el paciente esta inconsciente y muchas pueden
desencadenarse por el suefio y por lo tanto ocurrir repetitivamente durante la noche durante
el suefio no-REM y en mayor frecuencia que durante el estado de vigilia. Usualmente no

ocurren durante el suefio REM.

Las crisis atdnicas también son comunes, pero ocurren menos frecuentemente que las
tonicas o mioclénicas (que pueden ocurrir aisladas 0 como un componente de las crisis de
ausencia). La mayoria duran de 1-4 segundos y por su brevedad es dificil determinar si
ocurre alteracion del estado de conciencia. Por lo general si el paciente sufre una caida, se
levanta inmediatamente y continua con la actividad que estaba realizando previo a la crisis.
Las crisis tonico-clonicas generalizadas y las crisis de ausencia atipicas se han observado
en mas de la mitad de pacientes con sindrome de Lennox-Gastaut. Por lo general las crisis
generalizadas son las que mayor preocupacion producen en los padres del paciente y por lo

cual consultan més en centros hospitalarios.

La frecuencia de las crisis es considerablemente alta en esta patologia, variando desde 9 a

70 episodios diarios.

Entre el 20-60% de pacientes presentan retraso mental previo al inicio de los episodios
epilépticos. Aquellos que presentan coeficiente intelectual normal o historia de desarrollo
normal antes del inicio de las crisis, invariablemente presentan deterioro en las funciones
cognitivas y en su mayoria se desarrolla retraso mental. Ademas de los déficits cognitivos,
estos pacientes también sufren de problemas conductuales, que varian desde hiperactividad

con comportamiento agresivo hasta comportamiento francamente psicético o autismo.

En este sindrome puede considerarse la realizacion de callosotomia, especialmente en

aquellos que se ven afectados por “drop attacks”.*"
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Sindrome de Sturge-Weber

El sindrome de Sturge-Weber es un desorden neurocutaneo caracterizado por nevo vascular
facial unilateral o mancha de vino de oporto y angioma meningeo ipsilateral. Este Gltimo

conlleva a atrofia focal progresiva o hemisférica con hemiparesia resultante.

Por lo general se presentan crisis epilépticas de inicio temprano que si no se controlan

producen retraso mental.

Los farmacos anticonvulsivantes logran controlar en gran medida las crisis en esta
condicidn, sin embargo cuando hay refractariedad al tratamiento se recomienda realizar una

reseccion del area de atrofia cortical o hemisferotomia en caso de afeccion multilobar. X’

Sindrome de Landau-Kleffner

Este sindrome es un desorden de la infancia que consiste en afasia adquirida y descargas
epileptiformes que involucran areas elocuentes de la corteza cerebral en las regiones

temporal o parietal.

La secuencia tipica de eventos observables en esta condicidn patoldgica es la siguiente:

1) Desarrollo de un desorden epileptbgeno que usualmente es controlado
adecuadamente con farmacos anticonvulsivantes.

2) Desarrollo de afasia, cuyo inicio puede ser insidioso o abrupto.

3) Disminucidn de la expresion verbal espontanea.

4) Progresién a agnosia auditiva total.

5) Aparecimiento de afasia expresiva.

Las crisis epilépticas se presentan en el 70% de pacientes con esta condicion y por lo

general ocurren en nifios entre los 5 y 10 afios de edad. Después de esta edad s6lo un 20%
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de pacientes contintan presentando crisis epilépticas, siendo el tipo mas comun las

generalizadas de tipo tonico-clonicas y las crisis de ausencia atipicas.

Generalmente las anormalidades electroencefalogréaficas se incrementan durante el suefio y

estan localizadas en la region temporal o parieto-occipital.

Cuando se presenta refractariedad al tratamiento puede considerarse como alternativa
quirdrgica las transecciones subpiales multiples realizadas sobre el area de Wernicke y

profundamente bajo la cisura de Silvio. *°

Ademas de los sindromes epilépticos discutidos anteriormente se han establecido otras

causas asociadas a epilepsia medicamente intratable entre las cuales se encuentran: =

e Sindromes epilépticos hemisféricos secundarios a secuelas infecciosas
e Hamartomas hipotaldmicos

e Displasia cortical focal o difusa y otros trastornos de la migracion

e Esclerosis tuberosa

e Esclerosis Mesial Temporal

7.4. Epidemiologia

La epilepsia es la segunda condicion neurol6gica mas comdn a nivel mundial y, a pesar de
esto, su epidemiologia no estd completamente definida, predominantemente debido a
problemas metodol6gicos para su investigacion. Sin embargo la mayoria de estudios
realizados reflejan que mundialmente alrededor de 50 millones de personas son afectadas
por esta patologia, con 2 millones de nuevos casos cada afio. Es importante destacar que
mas del 80% de estos casos se encuentran en paises en vias de desarrollo y predominan en

la nifiez.?°
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Esta condicion afecta a personas de todas las edades, razas, condicion social, mujeres y
hombres, pero afecta con mayor frecuencia a personas en las primeras dos décadas de la

vida y personas mayores de 60 afios.

Incidencia

La incidencia de epilepsia en paises desarrollados se encuentra entre 40-70 casos por cada
100,000 habitantes por afio, siendo mayor en los extremos de la vida. En paises en vias de
desarrollo estas cifras se elevan de manera considerable, encontrandose una incidencia de

120-190 casos por cada 100,000 habitantes por afio.

Prevalencia

La gran mayoria de estudios de prevalencia de epilepsia reportan tasas entre los 4 y 8 casos
por 1,000 habitantes en paises desarrollados y entre los 6 y 10 casos por 1,000 habitantes en

paises en vias de desarrollo.

Segun reportes de Valencia C., En El Salvador no se cuenta aun con estudios concluyentes
sobre incidencia y prevalencia. Se cuenta Unicamente con los datos obtenidos del
Ministerio de Salud que reportan una incidencia de 87 casos por 100,000 habitantes y una

prevalencia de 43 casos por 1000 habitantes.

Existen datos estadisticos del Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom en los que se
refleja que en el afio 2008 la epilepsia fue la causa del 55% de la consulta neuroldgica,
contando con un total de 2,065 pacientes con diagnosticos de epilepsias focales. Al igual
que en la mayoria de reportes, se estima que hasta un tercio de éstas eran medicamente

intratables.

Segun la ILAE, aproximadamente entre un 20 y 40% de los casos de epilepsia son

refractarios al tratamiento con farmacos anticonvulsivantes y en estos casos es importante
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ser agresivos en el diagnostico y manejo de la refractariedad debido a los efectos deletéreos
causados por las crisis epilépticas recurrentes en el desarrollo cerebral, y por lo tanto sobre

los procesos cognitivos como aprendizaje y memoria, asi como comportamentales.

Factores de riesgo

Se han identificado ciertos factores de riesgo que predisponen a desarrollar epilepsia. Estos
pueden variar con la edad y con la localizacion geogréfica.

Las condiciones genéticas, congénitas y del desarrollo se asocian en mayor medida con

epilepsia de inicio en edad temprana.

La epilepsia asociada a trauma, infecciones del sistema nervioso central, principalmente

debidas a parasitos, y tumores pueden ocurrir a cualquier edad.

Las enfermedades cerebrovasculares son el factor de riesgo mas comun encontrado en

personas mayores de 60 afios.

Pronéstico

La morbilidad se aumenta considerablemente en pacientes con epilepsia. Estdn mas
propensos a sufrir golpes y fracturas como resultado directo de las crisis epilépticas.
Ademas presentan diversos problemas psicosociales debido al estigma asociado con esta

condicion.

La epilepsia sintomatica puede reducir la esperanza de vida hasta por 18 afios. Puede
acompariarse de problemas como muerte sObita, trauma, suicidio, neumonia y status
epilepticus, considerados mas comunes en personas con epilepsia. Estos problemas se
incrementan ain mas en aquellas personas con EMI y la mortalidad en este grupo es de 4 a

7 veces mayor que en la poblacion en general, 2242222
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7.5. Efectos de la condicion crénica

El sistema nervioso central se desarrolla rdpidamente durante la nifiez. Es en esa época de
la vida en que sufre mayor cantidad de cambios y adaptaciones tanto al medio interno como
externo. Las epilepsias “edad-dependientes” pueden tener sus cursos clinicos durante la
maduracion. La edad precoz del comienzo de las crisis puede interferir en el desarrollo
cerebral y, por consiguiente, provocar a largo plazo algun tipo de impacto en el aprendizaje.
Lo anterior, por inhibicion en la actividad mitdtica, afectando la mielinizacién y reduciendo

el nimero de células.

Los cerebros inmaduros resisten por méas tiempo los largos periodos de injuria, pero estas
células se hacen mas susceptibles a los cambios en la division celular, en la migracion, en la
expresion secuencial de los receptores, asi como en la formacién y estabilizacion de las

sinapsis.

Como ejemplo clésico, en nifios con convulsiones febriles que se presentaron en la etapa de
lactante se observa la disfuncion del sistema limbico y la pérdida neuronal, con la
consecuente esclerosis hipocampal, que condiciona la refractariedad al tratamiento de las

crisis de la epilepsia del 16bulo temporal.?*

Los efectos deletéreos en el sistema nervioso de los pacientes con epilepsia cronica no sélo
se debe a la enfermedad en si, sino también a otros factores muy importantes como el uso
prolongado de farmacos antiepilépticos (FAE), casi siempre en politerapia. Entre ellos
generalmente se consideran el bajo indice de controles de las crisis, los problemas de
aprendizaje, los problemas de comportamiento, paralelos y/o secundarios a los causados

directamente por la epilepsia, y los problemas de relacién con iguales y con familiares.?
Hoy en dia, se conoce mucho sobre la historia natural de varios sindromes epilépticos, asi

como los efectos deletéreos de las crisis muy frecuentes sobre el cerebro en desarrollo y la

plasticidad después de alguna intervencion.?
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Las crisis son eventos complejos, que implican no solo una actividad neuronal anormal,
sino respuestas fisioldgicas compensatorias y adaptativas dentro y fuera del SNC. Durante
el episodio ocurren modificaciones en los canales ionicos (particularmente de calcio),
activacion génica, activacion enzimatica, expresion de proteinas (somatostatina,
neuropéptido Y), activacion glial, pérdida neuronal, disturbios del comportamiento,
neurogenesis y susceptibilidad a crisis recurrentes. Todo este proceso se inicia en minutos,

se desarrolla en serie 0 en paralelo y puede durar meses.?’

En el Hospital de Clinicas de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil, se realiza
constantemente un seguimiento de nifios y adolescentes con epilepsias de dificil control,
iniciado en 2002 por el sector de Neuropediatria, con el objetivo de determinar las

consecuencias mas comunes de la condicion cronica.

En un estudio realizado en dicho centro se reportan datos sobre 57 casos, con edades entre
1y 22 afos, 41 (72%) del sexo masculino, la mayoria blancos. Treinta y nueve (68.4%)
pacientes iniciaron con crisis en la fase lactante; 49 (86%) presentaron crisis generalizadas,
frecuentes, siendo necesario en 29 (51%) casos utilizar la asociacién de 3 FAE para el
control. El desarrollo neuropsicomotor muestra un retraso en 50 (87.7%) casos. En 55
(96.5%) pacientes el EEG actual se muestra alterado, con ritmos de base desordenados en
47 (82.5%) trazados y alteraciones paroxisticas multifocales en 31 (54.3%). Otras
alteraciones observadas fueron paroxismos focales en 13 (23%), trazado de tipo Lennox-
Gastaut en 8 (14%) e hipsarritmia en 1 (1.7%). A 53 pacientes se les realiz6 examenes de
imagen, y 29 (54.7%) mostraron alteraciones como atrofia cortical difusa, quistes,
hipodensidades, defectos de migracion, dilatacién ventricular, malformaciones, nddulos

subependimarios.

De los cincuenta y siete casos, en 32 (56.1%) la epilepsia ha sido clasificada como de
etiologia sintomatica: asfixia en 12 (21%), seguida de displasia cortical en 5 (8.8%),
sindromes genéticos (que incluyeron lipofuccinosis ceroidea, acidosis metilmaldnica,

hiperglicinemia no cetosica atipica) en 5 (8.8%), esclerosis tuberosa en 3 (5.3%), ademas
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de otras como malformaciones cerebrales, accidentes vasculares, post-traumaticas y

hemisférica.

7.6. Seleccion de candidatos para cirugia

Para la realizacion de la cirugia para la epilepsia en poblacion pediatrica uno de los
aspectos de mayor importancia a tomarse en cuenta es la plasticidad cerebral o
neuroplasticidad, pues de ello depende en gran manera el pronostico de los pacientes, ya
que algunas deficiencias motoras y de lenguaje a consecuencia de la intervencién
quirdrgica pueden recuperarse mucho mejor en pacientes a quienes se intervino a temprana
edad.?® Al parecer, esto se debe a que en cerebros més inmaduros existe un mecanismo

compensatorio a lesiones mucho mas flexible.

A pesar de dicha caracteristica favorable en pacientes en edad pediatrica, es importante
entender que la exposicion del cerebro a crisis epilépticas muy frecuentes puede tener como
consecuencia dafios irreversibles en los cerebros en desarrollo. Por eso es crucial intervenir
quirargicamente la EMI cuanto antes para disminuir la probabilidad de déficits,

principalmente neurolégicos.

Otro argumento que sustenta la idea de operar de manera precoz es la naturaleza progresiva
de algunos sindromes epilépticos, asi como las complicaciones que se pueden generar en

casos de lesiones (por ejemplo una hemorragia por cavernomas).”

Los pacientes con sindromes asociados a epilepsia con alta probabilidad de ser
medicamente intratables, pero con prondstico posquirargico favorable (epilepsia temporal
mesial y algunos casos originados por lesiones) deben ser considerados como candidatos a
cirugia, idealmente de manera temprana. En estos mismos pacientes, el mantener un
tratamiento inefectivo por un tiempo prolongado con FAE conlleva el riesgo de desarrollar
complicaciones de indole neuropsicologico, que por lo general suelen ser irreversibles una

vez se manifiestan, aun realizando la cirugia.
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7.7. Indicaciones y criterios de seleccion para cirugia

Probablemente los primeros antecedentes del establecimiento de criterios para elegir
candidatos a cirugia surgieron de la inquietud por parte de la Subcomision de Cirugia de la
Epilepsia Pediatrica de la Liga Internacional Contra las Epilepsias (ILAE), creada en 1998.
En el afio 2003 se llegd a un consenso y se definieron las diversas condiciones que se
consideraba que podrian beneficiarse de una cirugia para su tratamiento.*

e Displasia cortical
o Es la forma mas comun de epilepsia corregible por cirugia en nifios. Puede
ser focal o multilobar. Muchas veces requiere de estudios muy minuciosos,
pues suele acompafiarse de cambios muy sutiles, incluso imperceptibles en
las neuroimagenes. La reseccion completa del foco epileptégeno se asocia al

mejor prondstico en cuanto a control de la epilepsia.

e Esclerosis tuberosa
o En estos casos, se puede encontrar una region Unica quirdrgicamente
resecable, pese a que aparezcan innumerables tibers en la neuroimagen o

EEG interictal multifocal o con paroxismos generalizados.

e Polimicrogiria
o Generalmente involucra las regiones perirolandicas y perisilvianas. Las
anormalidades en dichos tejidos pueden afectar funciones criticas en el

desarrollo de un menor. Generalmente bilateral.

e Hamartoma hipotalamico
o En estos casos, la epilepsia puede ser farmacorresistente, siendo necesario
referir al nifio a una unidad especializada. Problemas comportamentales y de
desarrollo son comunes. Ya se han utilizado técnicas de estereotaxia,
endoscopia y radiocirugia, pero la eficacia y seguridad de cada una de ellas

no esta bien establecida. Recientemente se publicé una técnica de reseccion
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del hamartoma hipotalamico a través del cuerpo calloso en pacientes con
epilepsia refractaria, con la cual se ha documentado hasta un 54% de
pacientes libres de crisis, 88% con mejoria del comportamiento y 65% con

mejorfa cognitiva.*

e Sindromes hemisféricos
o Entre ellos se incluyen la hemimegalencefalia y la displasia hemisférica.
Frecuentemente se realizan hemisferectomias funcionales u otras técnicas de

hemisferotomia.

e Sindrome de Sturge-Weber
o Los nifios con este sindrome son candidatos potenciales para resecciones

focales e incluso hemisféricas.

e Sindrome de Rasmussen
o La Unica cura aparentemente efectiva es la hemisferectomia o desconexion
hemisférica, la cual debe ser considerada de manera temprana en el curso de
la enfermedad. Cuando la patologia compromete el hemisferio dominante se

vuelve particularmente complicado decidir si hacer o no la cirugia.

e Sindrome de Landau-Kleffner
o Dentro del grupo de pacientes que padecen de dicha patologia suelen ser
pocos los que se consideran aptos para cirugia mediante transecciones

subpiales maltiples.
e Epilepsias adquiridas después de lesiones, tumorales o vasculares.
En las Normas del Servicio de Neurocirugia del HNNBB para el Manejo Quirurgico de la

Epilepsia Medicamente Intratable se mencionan una serie de sindromes que se considera

gue tienen una alta asociacion con intratabilidad medicamentosa (ver tabla 2)
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Tabla 2. Sindromes asociados a intratabilidad medicamentosa

Sindromes asociados a intratabilidad medicamentosa

1. Encefalitis de Rasmussen.
Sindrome de West.
Sindrome de Lenox-Gastaut.

Epilepsia mioclénica juvenil.

a &~ DN

Sindromes epilépticos hemisféricos secundarios a secuelas
infecciosas.

Hamartomas hipotalamicos.

Sindrome de Sturge-Weber.

Sindrome de Landau-Kleffner.

© © N o

Esclerosis tuberosa.

10. Displasia cortical focal o difusa y otros trastornos de la
migracion.

11. Esclerosis Mesial Temporal (Temporomesial).

12. Otros con edad de inicio menor al afio de edad.

Tomado de Normas del Servicio de Neurocirugia del HNNBB para el Manejo Quirdrgico de la Epilepsia

Medicamente Intratable.

La ILAE ha establecido cuales son, en general, los criterios para que un paciente sea

candidato a cirugia, entre los que se mencionan:

1) Resistencia al tratamiento con farmacos antiepilépticos (FAE).

2) Diagnostico clinico de convulsiones focales.

3) Ausencia de contraindicaciones para evaluacion prequirdrgica y para cirugia.

4) Consentimiento informado del paciente o de los familiares o encargados, en caso de ser

menor de edad.®?

37



Mas especificamente la subcomision de cirugia de la ILAE determind que serian candidatos

apropiados aquellos pacientes que sufrieran de: 2°

1) Epilepsia refractaria al tratamiento farmacoldgico:
e Crisis refractarias al tratamiento clinico (2 o 3 FAE, solos o0 en combinacion, en
dosis maximas y sin efectos secundarios).
e Que presentan incapacidades (efectos en las actividades de vida diaria, en la
educacion, en los contactos sociales, incluyendo también los efectos secundarios
de los FAE).

2) Epilepsias de la nifiez que no puedan clasificarse claramente por criterios
electroclinicos definidos por la clasificacién de la ILAE. Se incluyen pacientes con:
e Crisis estereotipadas.
e Crisis lateralizadas.
e Otra evidencia de focalizacion (que no pueden clasificarse como epilepsias
parciales idiopaticas).
e Donde la RMN muestra lesiones sin indicacion de reseccién quirdrgica, para

ampliar la investigacion.

7.8. Evaluacién prequirdrgica

Las metas de la evaluacién prequirtrgica son las siguientes: 1) establecer el diagnéstico de
epilepsia medicamente intratable, ya sea focal o generalizada; 2) definir el sindrome clinico
y electofisioldgico; 3) identificar la lesion o las lesiones causantes de las convulsiones; 4)
evaluar los tratamientos antiepilépticos utilizados en el pasado para asegurarse de que
hayan sido los adecuados; 5) elegir los candidatos quirdrgicos, mediante la correlacion
optima de los métodos clinicos, radioldgicos y electrofisioldgicos de diagnostico; 6)

asegurarse que la cirugia no llevara al paciente a sufrir déficits neuropsicoldgicos.

Sin embargo, como se menciona anteriormente, uno de los pasos mas importantes en el
proceso de evaluacion es localizar adecuadamente los focos epileptogenos mediante el uso
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de la clinica y las diversas herramientas de imagenologia y electroconduccion. (Ver figura
3).

En forma escalonada se describen los pasos para lograr dicho objetivo, primero realizar un
examen neuroldgico exhaustivo, que es lo principal para identificar déficits localizados o
lateralizados. Ademas se deben realizar examenes de electrofisiologia, entre ellos los
electroencefalogramas ictales e interictales, asi como video-electroencefalograma.

Dentro de los métodos mas recientes se incluyen la imagenologia por resonancia magnética
de alta resolucion (MRI 3 tesla), la tomografia por emision de positrones (PET), la
tomografia computarizada por emision de fotones (SPECT) y la magnetoencefalografia

(MEG). Debe mencionarse también la resonancia funcional.

Puede hacerse uso de evaluaciones neuropsicolégicas de lenguaje y memoria, sin embargo

existen ciertas limitaciones para su aplicacion en nifios pequefios.

La convergencia de diversos examenes, que evidencien un area del cerebro especifica
responsable de las crisis puede aclarar mucho el panorama para el médico tratante. Por el
contrario, en caso de no contar con una anormalidad estructural evidenciada por

neuroimagenes, el pronéstico del paciente se vuelve incierto.®

A pesar de que la ILAE ha establecido que existen requerimientos minimos para la
evaluacion prequirdrgica que incluian EEG, imagenologia y wuna evaluacion
neuropsicoldgica especifica para la edad, no se ha establecido un consenso sobre las
técnicas de imagen que deben ser utilizadas de forma rutinaria.*® Esto permite que cada
centro realice la evaluacion preoperatoria, segun los recursos disponibles, siempre y cuando
se cuente con el minimo establecido. Adicionalmente, cada patologia requiere diferentes

tipos de estudio para su identificacion.
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Figura 3. Ejemplo de algoritmo para la evaluacion prequirdrgica del paciente

indicaciones para ser sometido a cirugia

FASE 1
Histanal clinicn detallade
- Maurpimagen
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Tomado de Bragatti M, Dos Santos R, Ohlweiler L, Ranzan J. Indicaciones quirlrgicas de la epilepsia en la
nifiez. MEDICINA (Buenos Aires) 2007; 67/1: 614-622, en una adaptacion de Guerrini R. Epilepsy in

children. Lancet 2006; 367: 499-524.

En la mayoria de centros de cirugia existe una amplia diferencia entre el tipo de

intervencion que se realiza en adultos y la que se realiza en nifios. Al contrario de los

pacientes adultos, a quienes en su mayoria (aproximadamente dos terceras partes de ellos)

se les realiza reseccion del I6bulo temporal, en los pacientes en edad pediatrica predominan

las resecciones hemisféricas, multilobares y extratemporales.
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En los pacientes pediatricos hay una mayor dificultad para identificar el foco epileptdgeno,

pues este generalmente no esta bien localizado.

En el HNNBB se cuenta con la siguiente guia para la seleccion de candidatos a cirugia,

reflejada en la tabla 3.

Tabla 3. Condiciones para seleccion de pacientes para cirugia para la epilepsia segun las

normas del servicio de neurocirugia del Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.

Son candidatos a cirugia los pacientes con Crisis Parciales Complejas (CPC) que cumplan
con la definicion antes mencionada o que presente uno de los sindromes ya enumerados.
Los casos son propuestos ya sea por el neurélogo o el neurocirujano y evaluados en

conjunto.

El esfuerzo multidisciplinario involucra también a psiquiatria, radiologia, fisiatria,

anestesiologia, oftalmologia e intensivistas.

La determinacion del plan quirtrgico se hace segun los resultados imagenoldgicos y
funcionales disponibles y segln cada caso en particular.

Se considera como evaluacion minima al menos un Video-EEG y una MRI que luego se

correlacionan con la clinica.

De ser ubicado el foco epileptdégeno en un area elocuente (A. Motora, A. del habla, etc.) se

solicitaria una MRI funcional para completar la informacion.

Una evaluacion psicométrica se realiza preoperatoriamente con el objeto de tener una

referencia de base al evaluar el resultado.
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Figura 4. Flujograma de conducta en casos de epilepsia intratable en el HNNBB.

FLUJOGRAMA DE CONDUCTA EN EPILEPSIA INTRATABLE

Epilepsia Intratable

4

Video EEG, MRI

Focalidad Generalizada
Temporal Extra Temporal Evaluar cirugia
ﬂv ﬂ paliativa.
Cirugia EEG Invasivo
Cirugia

Tomado de las Normas del servicio de neurocirugia del Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom sobre la

cirugia para la epilepsia.

7.9. Herramientas para diagnostico

Existen diversas herramientas diagndsticas para realizar la evaluacion preoperatoria en
candidatos a cirugia para EMI ampliamente descritas, con las cuales se busca
principalmente delimitar la zona epileptdgena, que consiste en el area de corteza cerebral
indispensable para la generacion de descargas epilépticas y cuya reseccion o desconexion

resulta en la desaparicion o disminucién de las crisis epilépticas.
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Entre las herramientas con las que se cuenta se pueden mencionar las siguientes:

Tabla 4. Herramientas diagnoésticas existentes para la evaluacion prequirtrgica de los

pacientes con EMI.

Herramientas diagnosticas

- Historia médica completa.
- Examen fisico y neuroldgico completo.
- Pruebas neuropsicoldgicas.
- Pruebas de funcion cerebral.
o Video-electroencefalografia no invasiva.
o Electroencefalograma invasivo.
o Magnetoencefalograma.
- Imégenes estructurales y funcionales.
o Tomografia axial computarizada.
o Resonancia magnética.
o Resonancia magnética funcional.
o Tomografia por emision de positrones (PET Scan).
o Tomografia computarizada por emision de fotones individuales (SPECT).

El éxito en el resultado de una cirugia depende principalmente de un diagndéstico oportuno
y exacto. Por lo general, la capacidad de localizar de forma precisa el foco epileptégeno
para poder realizar un procedimiento quirargico mejora el prondstico del paciente. De igual
manera, es crucial poder identificar areas de corteza elocuente con el fin de protegerlas

durante la cirugia y asi evitar consecuencias adversas por la misma.

Para estimar la zona epileptogena se toman en cuenta cinco areas corticales, las cuales se

detectan mediante la combinacién de diferentes modalidades de estudio.
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e Zona sintomatogénica: Responsable de los sintomas iniciales de un aura o de una
crisis. Puede definirse mediante la historia clinica y video de los episodios
epilépticos.

e Zona de déficit funcional: Puede ser detectada mediante examen neurologico,
pruebas neuropsicolégicas y pruebas funcionales de imagen.

e Zona irritativa: Se estima mediante EEG interictal. Es responsable de la generacion
de descargas epileptiformes interictales.

e Zona de inicio ictal: Responsable de la descarga inicial. Puede establecerse de
manera aproximada mediante EEG ictal y SPECT.

e Lesion epileptogénica: Anormalidad estructural en el estudio de iméagenes como

RMN, responsable de la generacién de descargas epilépticas.

Ademas de identificar la zona epileptogena, algunas de las modalidades diagndsticas estan
dirigidas a identificar areas elocuentes en el cerebro para evitar que éstas sean lesionadas

durante el procedimiento quirdrgico y evitar posibles complicaciones resultantes.

No existe aln un solo método diagnostico que pueda brindar suficiente informacion por si
mismo sobre el padecimiento del paciente, por lo que no se ha establecido un protocolo
especifico que dicte cual método diagndstico es mejor para la evaluacion preoperatoria, sin
embargo si existen requerimientos minimos necesarios establecidos por la Subcomision de
cirugia de epilepsia pediatrica de la ILAE, con los que todos los pacientes candidatos a

cirugia deben cumplir y se consideran obligatorios. Se enumeran a continuacion:

1) Historia clinica y examen fisico y neuroldgico exhaustivos

2) Evaluacion neuropsicolégica de acuerdo a edad

3) Video-electroencefalograma

4) Pruebas de imagen con Resonancia Magnética Nuclear (RMN) con protocolo de
epilepsia especifico®

Hoy en dia debe hacerse correlacion entre mdltiples tipos de exadmenes de imagenes,

electroconduccion e inclusive anamnesis y exploracion clinica para localizar la zona
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epileptdgena, asi como para evaluar la posibilidad de realizar una cirugia, ya sea curativa o

paliativa. 3

En caso de que la evaluacion sea no concluyente para localizar el area epileptdgena, se
recomienda realizar estudios electroencefalograficos invasivos y complementar la

evaluacion con el resto de herramientas diagnosticas existentes tales como:

e Tomografia por emision de positrones (PET).
e Tomografia computarizada por emision de fotones (SPECT).
e Magnetoencefalografia (MEG).

e Resonancia magnética nuclear funcional (fMRI).

Historia clinica y examen fisico y neurolégico

Mediante la historia clinica se pretende hacer un analisis de los sintomas ictales e
interictales para establecer el diagnostico y clasificar la epilepsia. Para ello, debe realizarse
un recuento detallado de datos importantes tales como inicio de los episodios y su
evolucion, duracion, signos y sintomas, medicamentos anticonvulsivantes utilizados y

efectos adversos de los mismos.

Toda esta informacion se recopila del paciente mismo y su familia o personas que hayan
presenciado los episodios. Complementariamente a la anamnesis, debe realizarse un
examen fisico y neuroldgico completo. Ambos componentes proveen datos de valor para
localizar y lateralizar los episodios, lo cual contribuye a identificar el hemisferio o I6bulo

cerebral de origen de las descargas epileptdgenas.

Evaluacion neuropsicoldgica de acuerdo a edad

Para realizar la evaluacion neuropsicologica se cuenta con diferentes metodos que se

adeclan a la edad del paciente. Estos métodos o pruebas son importantes para determinar
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las porciones cerebrales dominantes encargadas del lenguaje, memoria y funciones

visuales-espaciales.*

Evaluan diferentes aspectos tales como inteligencia, atencion, memoria verbal y visual, y
lenguaje. La meta principal de las evaluaciones neuropsicoldgicas es caracterizar el nivel
intelectual del paciente mediante cualquier herramienta que esté disponible en la institucion
en la que se esté atendiendo. Por lo general, se espera que cualquier epilepsia generada en
un area cortical silente genere menos alteraciones del coeficiente intelectual. La
neuropsicologia brinda informacidn sobre la dimension, localizacion y grado de disfuncion

de la epilepsia.

La bateria de pruebas de evaluacion neuropsicologica es til para diferenciar entre
disfuncion focal o global. Ademas, proporciona datos de base para la comparacion con

datos postoperatorios.

Existen diversos sindromes que se asocian a desordenes psiquiatricos, como cambios
conductuales, desordenes del estado del &nimo y psicosis, los cuales tienden a presentarse

de forma méas comun en las epilepsias del 16bulo temporal.

Entre las pruebas neuropsicoldgicas destaca la prueba o test de Wada, que consiste en la
inyeccidn intracarotidea de amobarbital para identificar el hemisferio dominante del
lenguaje, la lateralidad de la funcién de la memoria y la presencia de disfuncion
hemisférica. En pacientes con discrepancia significativa entre las funciones de memoria de
los dos hemisferios, la zona epileptégena es mas probable que esté en el hemisferio que

presenta deterioro en la funcién de memoria.*® 3" 3

El test de Wada se utiliza comunmente en pacientes que son candidatos para lobectomias

temporales, para la evaluacion del lenguaje y memoria, asi como para evaluar la

lateralizacion del lenguaje en pacientes con epilepsias extratemporales.
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Sin embargo actualmente existe la resonancia magnética funcional, la cual ha mostrado una

correlacion muy alta con los resultados del test de inyeccion intracarotidea de amobarbilal.

Electroencefalograma (EEG) y video-EEG no invasivo

Actualmente el monitoreo mediante técnicas electrofisiologicas, mas especificamente el
video-electroencefalograma no invasivo, ain se considera la piedra angular en la
evaluacion prequirurgica. Durante esta prueba se puede evaluar la naturaleza epiléptica de
los ataques y se puede establecer si el paciente sufre de un solo tipo o de varios tipos de
convulsiones simultaneamente. Los sintomas clinicos durante una convulsion brindan una

pista valiosa sobre la posible localizacion y lateralizacién del foco epileptégeno.

El EEG interictal sirve para delinear la zona irritativa, mientras que el EEG ictal tiene
mayor funcion identificando la zona de inicio de la convulsion. El inicio de una crisis

electroencefalogréfica es considerado como uno de los signos de localizacién mas fiables.

La video-electroencefalografia permite correlacionar los hallazgos electrofisiolégicos con
las manifestaciones fisicas que presenta el paciente, mediante la monitorizacion continua
por video del mismo. Este tipo de monitoreo tiene como ventaja el que permite una
evaluacion de la actividad interictal durante periodos prolongados de suefio y vigilia y

ajuste de FAE. Otra gran ventaja que presenta es la identificacion de las “pseudocrisis”.

El EEG no invasivo ha demostrado ser indispensable para el planeamiento quirdrgico de
pacientes con EMI. Esto debido principalmente a su capacidad Unica de describir inicio y

evolucion de las crisis en el tiempo. =3

Imagenes por resonancia magnética nuclear (RMN)

La resonancia magnética estd presente como una de las principales herramientas
diagnosticas en la mayoria de protocolos de evaluacion prequirdrgica de los pacientes con

epilepsia refractaria a medicamentos. De hecho, su realizacion se considera mandatoria
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como modalidad primaria en iméagenes en las evaluaciones prequirdrgicas de acuerdo a los

lineamientos establecidos por la Liga Internacional contra la Epilepsia.*®

Permite identificar lesiones estructurales y asociarlas a la aparicion de convulsiones. La
deteccion de una lesion depende en gran manera tanto de la calidad de la imagen como de

la experiencia del encargado de la lectura de las imagenes.

En casos de tumor o malformacion vascular, es la técnica de neuroimagen mas sensible y
especifica en pacientes con epilepsia parcial o localizada. Incluso en pacientes con TAC
normal, la RMN puede ser anormal. La RMN es especialmente atil en la deteccion de la

esclerosis del hipocampo y en las alteraciones de la migracion neuronal.

La sensibilidad de la resonancia magnética para la deteccion de una anormalidad estructural
depende béasicamente de tres factores: 1) el substrato patoldgico; 2) las técnicas de
resonancia magnética empleadas; y 3) la experiencia del médico encargado de interpretar
las imégenes. ldealmente, una técnica adecuada de resonancia magnética para poder
evaluar un substrato patoldgico deberia incluir una variedad de secuencias de iméagenes,

incluyendo T1, T2, densidad de protones y secuencias FLAIR.

La resonancia magnética puede llegar a detectar anormalidades estructurales hasta en un
13% de los nifios a quienes se les diagnostica la epilepsia por primera vez, sin embargo en
pacientes con epilepsia intratable la sensibilidad de este tipo de imagenes varia entre el 82%
y el 86%.%04142
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Figura 5. Imagen por resonancia magnética.

FLAIR coronal (a) e imagenes T2 (b) en un paciente con epilepsia de l6bulo temporal izquierdo. El
hipocampo izquierdo es méas pequefio, ha perdido estructura interna y tiene alta sefial tanto en imégenes
FLAIR y T2 (flechas).

Tomado de Deblaere K., Achten E. Structural magnetic resonance imaging in epilepsy. Eur Radiol (2008) 18:
119-129

Electroencefalograma invasivo

Otro método diagndstico existente para la evaluacion prequirdrgica de pacientes con EMI
es el electroencefalograma invasivo. Este es un procedimiento en el cual se utilizan
electrodos intracraneales para evaluar y localizar focos epileptdgenos. (Ver figuras 6, 7 y
8).

Se utiliza en los siguientes casos:

1) Cuando los resultados obtenidos de procedimientos no invasivos no son

concluyentes o son discordantes.
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2) Cuando la RMN no detecta lesion epileptdgena o existen multiples lesiones o

lesiones difusas.
3) Cuando se localiza el area epileptogena cerca de corteza elocuente, lo cual requiere

estimulacion eléctrica para poder realizar un mapeo cortical. 3*3

Figura 6. Imagen con localizacion de malla de electrodos de EEG invasivo.
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Figuras 7 y 8. Imagen con localizacion de malla de electrodos de EEG invasivo.

Figuras 6, 7 y 8 tomadas de Schramm J, Clussman H; The surgery for epilepsy. Neurosurgery. 2008;
62(suppl 2): 463-481 y de European Federation of Neurological Societies Task Force: presurgical evaluation

for epilepsy surgery: European standards. Eur J Neurol 2000;7:119-22.
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Neuroimagenes estructurales y funcionales

Las imagenes de alta resolucion tienen un valor agregado en la evaluacién prequirargica del
paciente epiléptico. No solo sirven para identificar anormalidades estructurales que puedan
funcionar como posibles regiones epileptdgenas, sino también ayudan en la identificacion
de regiones elocuentes del cerebro incluyendo lenguaje, memoria y funciones sensoriales y
motoras. Ademas permiten conocer la relacion de dichas regiones con zonas que puedan

estar funcionando como focos de las convulsiones.

Resonancia Magnética Funcional (fMRI)

La Resonancia Magnética Funcional se considera un elemento muy importante en la
evaluacion pediatrica no-invasiva de la organizacion cortical de las diferentes funciones
cerebrales. Sin embargo por la naturaleza de la misma no es aplicable en nifios de todas las
edades ya que se necesita contar con la colaboracion de los pacientes para mantenerse
inmoviles durante la prueba y que sean capaces de entender las tareas que se les pide

realicen durante la evaluacién.

Esta prueba estd basada en el aumento de flujo sanguineo que ocurre durante la actividad
neuronal, lo que causa una reduccion local en la concentracion de deoxihemoglobina.
Durante la activacion cerebral regional, el flujo sanguineo cerebral local aumenta mas que
el consumo de oxigeno local y por lo tanto ocurre un aumento en la proporcion de sangre
oxigenada y desoxigenada en el lecho vascular postcapilar. Estos cambios en la
oxigenacion sanguinea permiten detectar cambios en la actividad cerebral en periodos

cortos de tiempo (segundos a minutos).

Se han realizado estudios para comparar esta prueba con el test de Wada para la
localizacion de lenguaje y se ha encontrado una concordancia de hasta 90%. La fMRI tiene
la ventaja de ser no-invasiva, sin embargo estas pruebas al momento, deben considerarse

como complementarias mas que aisladas.
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Tomografia por emision de positrones (PET)

La PET funciona mediante la medicién de los cambios en el metabolismo cerebral de
glucosa, para lo cual se utiliza marcadores emisores de positrones como fluorodeoxiglucosa
(*®F-FDG). Durante el periodo ictal detecta las regiones de hipermetabolismo de la glucosa,
lo que significa un aumento de la actividad neuronal local. En los periodos interictales,
detecta el hipometabolismo de glucosa ipsilateral al foco epileptogeno. En el caso de las

epilepsias del 16bulo temporal su sensibilidad es del 60-90%.

Una de las principales funciones de la PET es la lateralizacion del foco epiléptico, mas que
la localizacion exacta. Por ejemplo, en los casos de pacientes con esclerosis temporomesial
se observa hipometabolismo de glucosa en todo el 16bulo temporal, mientras que en el caso
de pacientes con tumores temporales solo se observa una leve disminucion en el
metabolismo. No se ha descrito aun alguna correlacion entre el grado de hipometabolismo y
la localizacion del foco epiléptico. Al igual que la SPECT, la PET no es favorable para
estudios ictales, pues también existe el problema del tiempo que tarda el material en llegar

al 4rea que se desea estudiar.**

En la figura 7 se puede observar una PET realizado en un nifio de 4 afios de edad con crisis
refractarias del lobulo frontal y retraso del desarrollo y con displasia frontoparietal
izquierda extensa en la RMN. Se observa actividad metabdlica aumentada en el l6bulo
frontal izquierdo (puntas de flecha) y actividad metabdlica normal en el hemisferio cerebral

derecho.®
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Figura 9. Imagen de tomografia por emision de positrones.

Tomado de Glenn P. Ollenberger G., Byrne A., Berlangieri S., Rowe C., Pathmaraj K., Reutens D., Berkovic
S., Scheffer I., Scott A. Assesment of the role of FDG PET in the diagnosis and management of children with
refractory epilepsy. Eur J Nucl Med Mol Imaging (2005) 32:1311-1316

Tomografia computarizada por emision de fotones (SPECT)

La SPECT permite medir de forma exacta los patrones de perfusion cerebral, tanto en el
estado ictal como interictal del paciente. Esto le da al médico una idea de la localizacion de
las diversas areas epileptogenas y elocuentes, asi como la relacién anatémica y funcional

entre éstas.

Se utilizan diversos marcadores 0 materiales de contraste, como el *"Tc HMPAO vy el
¥MTc-ECD. La SPECT mide directamente el flujo sanguineo a determinadas &reas
cerebrales. Su aplicacion en la epilepsia se basa en la identificacion de los sitios donde hay
mayor flujo cerebral durante la fase ictal. Debido a la activacion epiléptica, las neuronas
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localizadas en estas areas se vuelven hiperactivas y aumentan su flujo sanguineo como una
respuesta autorregulatoria. En la préctica se considera que la regién con la mayor
hiperperfusion es la zona de inicio de las convulsiones, sin embargo estas regiones pueden

también representar propagacion ictal.*®

La SPECT presenta la ventaja de poder evaluar todas las regiones cerebrales con similar
exactitud, incluyendo aquellas profundas que no se pueden evaluar con EEG de superficie o

invasivo.*’

En el caso de epilepsias del 16bulo temporal, la sensibilidad de SPECT ictal alcanza un 89-
95%.

La SPECT interictal proporciona informacion sobre areas de corteza disfuncional con baja
perfusion sanguinea. Se utiliza como referencia para compararlo con las imagenes
obtenidas durante las convulsiones, sin embargo este es un método s6lo moderadamente

sensitivo (sensibilidad de 40-50% para encontrar las localizaciones exactas).

Existen consensos que han descrito que la SPECT ictal es por mucho, superior al interictal,
ya que el primero puede identificar areas de hiperperfusién durante los ataques,
particularmente en el l6bulo temporal. Sin embargo, este método es muy eficiente para
delimitar las zonas de propagacién de la convulsidn, pero no para detectar su origen. A
pesar de ello, al realizar la intervencidn quirdrgica, se ha demostrado que la remocién de las

areas identificadas con la SPECT se relaciona al control satisfactorio de crisis.

Presenta dos limitaciones principales, primero que el contraste tarda aproximadamente un
minuto en alcanzar el cerebro posterior al inicio de la convulsion, tiempo en el que ya ha
ocurrido mucha de la diseminacion de la convulsion. Ademas su resolucion espacial es
baja, esto suele ser un problema en los casos en los que se requiere una cirugia muy
localizada. Adicionalmente, las convulsiones extratemporales suelen ser cortas, por lo que

se dificulta la aplicacion de la SPECT ictal en estos pacientes.
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Magnetoencefalografia (MEG)

Esta técnica no invasiva mide la actividad generada por las diversas corrientes eléctricas en
el cerebro. Tiene la ventaja de poder tener una resolucion alta en cuanto a tiempo y espacio,
la cual no se ve disminuida por el craneo ni otros tejidos interpuestos entre el dispositivo y
las &reas estudiadas, lo cual representa una de las desventajas de la electroencefalografia
convencional no invasiva. La concordancia entre los hallazgos por magnetoencefalografia y

el sitio real de la zona epileptdgena asciende hasta un 90%.

La MEG facilita la visualizacion simultanea de toda la superficie cerebral. Es mas util en el
estudio de pacientes con epilepsia neocortical no lesional que en aquellos con lesiones
grandes.

Esta modalidad también se utiliza para el mapeo funcional de las cortezas sensoriales y
motoras, como la de lenguaje y las somatosensoriales. La informacién que se obtiene
utilizando la combinacion con resonancia magnética ha comprobado tener gran utilidad en
los casos en que existen focos extratemporales y cuando hay méas de un potencial foco. Los
resultados obtenidos con el uso de la MEG pueden ayudar a asegurar una cobertura mas
adecuada de la corteza cerebral cuando se estd estudiando mediante EEG invasiva con

electrodos subdurales.

7.10. Alternativas quirurgicas

La intervencion quirurgica en epilepsia persigue eliminar el volumen de tejido cerebral
necesario responsable de la generacién de crisis epilépticas sin producir alteraciones
funcionales inaceptables o realizar la desconexion selectiva de las vias involucradas en la

transmision de los impulsos epileptogenos.

Durante las tres ultimas décadas la tendencia se ha dirigido hacia técnicas quirurgicas

menos invasivas y con resecciones mas pequerias.
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Existen diversos abordajes quirurgicos y la seleccion del mas adecuado en cada caso

dependeré del sindrome epiléptico a tratar. Los tipos de procedimientos quirdrgicos que se

realizan hasta el momento en epilepsia son los mencionados en la siguiente tabla.

(Ver tabla 5)

Tabla 5. Abordajes quirargicos en epilepsia en nifios y sus indicaciones

Tipo de Cirugia

Indicaciones

Resecciones Corticales
- Lesionectomias
- Resecciones neocorticales
especificas

Tumores congénitos
Hamartomas

Displasias corticales
Gliomas

Malformaciones vasculares
Lesiones postraumaticas

Reseccion anteromedial temporal

Esclerosis mesial temporal
Evidencia de atrofia hipocampal
unilateral

Amigdalohipocampectomia

Esclerosis mesial temporal
Evidencia de atrofia hipocampal
unilateral

Transecciones subpiales maltiples

Sindrome de Landau-Kleffner

Hemisferotomias

Infarto congénito de arteria cerebral
media

Hemimegaloencefalia
Encefalitis de Rasmussen
Sindrome de Sturge-Weber

Callosotomia

Epilepsia  farmacoresistente  con
“Drop-attacks”

Crisis  epilépticas  generalizadas
secundarias a Sindrome de West o
Sindrome de Lennox-Gastaut

Crisis generalizadas y episodios
recurrentes de status epilepticus
Crisis epilépticas sin foco evidente o
descargas y lesiones multifocales
quirdrgicamente inaccesibles
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7.11. Complicaciones de la intervencion quirdrgica

Las complicaciones asociadas a la cirugia electiva para la epilepsia son un tema muy
importante, a pesar de no ser tan frecuentes. Cabe mencionar que este tipo de intervencion
por lo general se considera en pacientes jovenes y sin ningun otro tipo de morbilidad
acompafante. Sin embargo, como en toda modalidad terapéutica, los riesgos potenciales
siempre deben ser evaluados y comparados con el beneficio de una cirugia exitosa. Los
efectos adversos o complicaciones de las operaciones dependen mucho del tipo de cirugia,

el abordaje, el grado de manipulacion, entre otros.

Las complicaciones graves de la cirugia son muy infrecuentes. La mortalidad perioperatoria
es practicamente nula en la mayoria de las series. La morbilidad transitoria es menor del
5% (complicaciones quirdrgicas y neurologicas) y la morbilidad permanente

(principalmente afasia) es menor del 1% (Behrens E, 1997). **

La Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias (AETS) del Instituto de Salud Carlos

I11, en Madrid, agrupa las complicaciones mas frecuentes de la siguiente manera:

1) Complicaciones de las resecciones quirargicas localizadas
e Aparecen defectos neuroldgicos postquirdrgicos en menos del 5% de los
pacientes, debido a compromiso vascular o dafio accidental de tejido
neuroldgico esencial. La mayoria de estas alteraciones son transitorias y se

resuelven en POCOS Mmeses.

2) Complicaciones de las resecciones del 16bulo temporal
e Déficit de memoria incapacitante en el 1-4% de los casos.
e Hemiparesia transitoria aparece en el 5% de los casos y mejora en el 2%.
e Cuadrantanopsia homénima superior aparece en el 50% pero sélo es
percibida por el 8% de los pacientes.

e La afasia transitoria es frecuente pero sélo es permanente en <3%.
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3) Complicaciones de la seccion del cuerpo calloso
e Dificultades en el habla y funcion motora durante dias 0 semanas después de
la cirugia.

e Se ha descrito un sindrome de desconexion tras la callosotomia.

Como ya se mencion6 anteriormente, en la cirugia del I6bulo temporal es frecuente
encontrar defectos visuales (generalmente cuadrantanopsia parcial), éstos usualmente no

son considerados un problema por parte del individuo afectado.*®

La tasa de defectos visuales tiende a ser un poco méas frecuente en los casos de abordaje
transcortical comparado con el transilviano. Las complicaciones en el area cognitiva
también son muy relevantes, particularmente posteriores a la cirugia del I6bulo temporal

izquierdo. **

A pesar de que la neurocirugia se ha vuelto cada dia méas segura por el advenimiento de
nuevas técnicas neuroquirdrgicas, aun existe cierto riesgo (por ejemplo hemorragia

postquirdrgica, infeccion del sitio operatorio, etc.).*>°

Ademas de los riesgos descritos para los procedimientos intracraneales, existen algunos
riesgos especiales para los pacientes con epilepsia medicamente intratable. Entre ellos los
desdrdenes de coagulacion inducidos por medicamentos como la enfermedad de von
Willebrand adquirida.>*

Como ya se menciond anteriormente, por lo general la tasa de complicaciones de la cirugia
para la epilepsia es relativamente baja y se considera aceptable, con un aproximado de entre
1y 2% de morbilidad permanente a causa de dicha modalidad terapéutica, documentada en

diversas series de casos.*?

En una serie de 478 casos realizada en Zirich, Suiza, se encontrd que las tasas de

complicaciones menores y mayores rondan el 3.6% y el 1.3% respectivamente. La
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hemiparesia persistente ocurrié hasta en un 0.84% de los casos como resultado de infartos

coroidales de la capsula interna.”®

La disfasia temporal y la hemiparesia son complicaciones tipicas posteriores a cirugias de
reseccion del l6bulo temporal, principalmente como resultado de contusion cerebral,
infartos de pequefios vasos, hemorragia o inflamacidn, todas inducidas por la manipulacion
del encéfalo. Los problemas de complicaciones méas comunes como la infeccién y la
trombosis ocurren hasta en un 2-4%, pero rara vez causan dafios permanentes. En la gran
mayoria de series se reporta una mortalidad menor al 1%. Las complicaciones y los dafios
permanentes que estas causan son mas frecuentes al operar pacientes mayores de 50 afios,

COMo se esperaria.

Las hemorragias parecen presentar una distribucion caracteristica en los casos de reseccién
del 16bulo temporal, la mayoria se localizan lejos del sitio de cirugia, ya sea en el vermis
cerebelar superior y en las folias. La cantidad de sangre tiene cierta relacion con la cantidad
de liquido cefalorraquideo perdido durante la intervencion, especialmente posterior a

lobectomias temporales.>

7.12. Seguimiento Posterior a la Intervencion

El comité de la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) sugiere que los nifios que han
sido sometidos a cirugia de epilepsia tengan un adecuado seguimiento, evaluando la
frecuencia de las crisis, el uso de los FAE, calidad de vida, desarrollo, cognicion,
comportamiento y ajuste psicosocial posteriores a la intervencion. Se debe registrar los
eventos secundarios esperados y no esperados, y el tiempo de aparicion. Este seguimiento
debe ser prolongado hasta la edad adulta, utilizando los instrumentos pertinentes para cada

grupo etario. *

El seguimiento del paciente posterior a su intervencién quirdrgica se basa
fundamentalmente en cuatro pilares principales: 1) cuidados y monitoreo durante el

postquirurgico inmediato; 2) imagenologia y examenes de electrofisiologia posteriores a la
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cirugia; 3) un esquema de seguimiento periédico para evaluacion del control de crisis y de

la calidad de vida de paciente y familia; y 4) ajuste o destete de farmacos antiepilépticos.

Durante los inicios de la practica de la cirugia para la epilepsia, el resultado de la misma se

media simplemente describiéndola como con “éxito” y “fracaso”.* En ese entonces se

consideraba estable a un paciente al haber pasado dos afios con control de la epilepsia. En

los afios de 1987 y 1992 una gran cantidad de centros de cirugia para la epilepsia

participaron en las Conferencias en Palm Desert, donde hubo un adelanto en este tema.

Engel y colaboradores introdujeron un sistema que describia el resultado o prondstico de la

terapia, basandose en cuatro clases principales, las cuales se dividian en trece subclases o

subniveles. En la actualidad todavia se utiliza el sistema de evaluacion de Engel, incluso

para la realizacién de analisis estadistico. (\Ver tabla 6)

Tabla 6. Clasificacion de Engel — Resultado postquirargico de la epilepsia.

CLASE | — Libre de crisis incapacitantes

A Libre de crisis desde la cirugia

B. Crisis parciales simples no incapacitantes desde la cirugia

C_ Algunas crisis incapacitantes desde la cirugia, sin crisis
incapacitantes en 2 afos

D. Crisis generalizadas al suspender el FAE

CLASE Il — Crisis incapacitantes ocasionales

A. Inicialmente libre de crisis, actualmente con crisis
ocasionales

B. Crisis muy ocasionales incapacitantes desde la cirugia

C. Crisis incapacitantes ocasionales, muy ocasionales en los
ultimos 2 afios

D. Crisis nocturnas

CLASE Il — Mejoria significativa (n® de crisis, Cl, CAVE)

A. Reduccion significativa de las crisis

B. Periodos largos libres de crisis, mas de la mitad del

tiempo de seguimiento, no menos de 2 afios.

CLASE IV — Mejoria no significativa

Al
B.
C.

Reduccion significativa de las crisis
Sin cambios observables
Empeoramiento de las crisis

CAVE = calidad de vida en epilepsia; Cl = coeficiente intelectual. FAE = farmaco antiepiléptico.

Clasificacion autoria de Engel Jr. et al., adaptado de Brodie MJ. Treatment: epilepsy surgery. Epilepsia 2003; 44 (suppl 6): 35-7.
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Conocer la cantidad de convulsiones posterior a la cirugia y documentarlas es un
prerrequisito para el andlisis del éxito atribuido en cuanto a control de crisis. Sin embargo,
la definicion de control de crisis no es tan simple. Se asume una recuperacion completa en
caso que no haya ningun episodio, pero aun una situacion hipotética relativamente tan
simple como ésta es objeto de discusion, ya que se debe determinar la inclusion del

aparecimiento de auras durante el seguimiento e incluso la duracién del mismo.

La disminucion gradual en la frecuencia de las convulsiones es mucho mas dificil de
clasificar, asi como es dificil medir la severidad de las convulsiones. Adicionalmente, algo
mas que representa un reto es evaluar los cambios en la calidad de vida y la situacion

socioecondmica del paciente y su grupo familiar.>

En las normas del servicio de neurocirugia del Hospital Nacional de Nifios Benjamin
Bloom para el manejo quirurgico de la epilepsia medicamente intratable existe un protocolo

para el seguimiento de estos pacientes, basado en los pilares anteriormente mencionados.

Posterior a cada cirugia el paciente debe ser ingresado y atendido en una unidad de
cuidados intensivos para cumplir su tiempo postquirdrgico inmediato. Al ingresar contina
con ventilacion mecanica asistida y con monitoreo cardiovascular y hemodindmico
continuo. La ventilacion deberé ser retirada a criterio del médico intensivista encargado del

paciente.

Los farmacos antiepilépticos (FAE) se mantienen a las dosis usuales en el post operatorio
inmediato iniciando retiro temprano en aquellos casos que su uso implique alteracion
importante del estado de conciencia. Tanto el retiro de los mismos como la disminucién de

las dosis se realizan segun criterio del neurélogo.

Se debe practicar una TAC cerebral sin contraste al ser dado de alta de cuidados intensivos.

Los antibioticos profilacticos se mantienen por tres dias, a menos que esté indicado su

continuacion durante méas tiempo por alguna razon.
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Una vez dado de alta del servicio de neurocirugia los FAE se contindan de forma
ambulatoria por dos a tres meses. Su disminucién y posterior suspension se hace a criterio

del neurdlogo.

El impacto de la cirugia se evalua utilizando la clasificacion de Engel al tercer mes de haber

sido dado de alta.

Se les efectta un electroencefalograma de superficie a los 30 dias post cirugia.
De manera mensual, se debera brindar un seguimiento durante los primeros tres meses por
un neurdlogo y un neurocirujano, ademéas de un nuevo control a los seis meses. Luego se

pretende que los controles se programen a criterio del especialista.

La meta adicional de la cirugia para la epilepsia, ademas de reducir la frecuencia de las
crisis, es la reintegracion social del paciente, el cese de sus diversas limitaciones y la
mejora en la calidad de vida de su familia o circulo social. Por ello deben llevarse a cabo
mediciones de la calidad de vida del paciente y su grupo de forma periddica, no solo
tomando en cuenta su bienestar y funcionalidad, sino un espectro mucho mas amplio que

incluye aspectos neuropsicoldgicos, sociales, familiares, entre otros.

En una revision sistematica reciente, se evaluaron los resultados de varios tipos de cirugias,
identificando las variaciones en las publicaciones encontradas en Medline, Index Medicus y
Cochrane desde 1991, que incluian mas de 20 pacientes de cualquier edad, con cirugias
resectivas y no-resectivas y seguimiento minimo de 5 afios. Se seleccionaron 83 estudios:
71 con cirugias resectivas y 5 con cirugias no resectivas. Entre las primeras, en 40 (51%) ha
sido posible el seguimiento postreseccion del l6bulo temporal, 25 (32%) seguimiento de
cirugias del lobulo temporal y extratemporal, 7 (9%) del I6bulo frontal, 2 (3%) de
procedimientos extratemporales, 2 (3%) de hemisferectomias y 1 (1%) de cirugias del
I6bulo parietal y del occipital. De las no-resectivas, 3 estudios fueron: seguimientos post-
callosotomia y 2 postransecciones multiples subpiales. Para la definicién “libre de crisis”,
se usaron criterios de la clasificacion de Engel y de la clasificacion de los autores mismos

de cada estudio. Asi, en la cirugia del 16bulo temporal, el indice de mayor permanencia
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libre de crisis fue de 66%, mejor entre las patologias tumorales; en las otras cirugias
resectivas, el indice fue de 71% en la clasificacion de Engel y de 48% en la clasificacion de
los autores, siendo mejor entre las malformaciones vasculares, en nifios y en los pacientes
seguidos por mas de 10 afios. Sin embargo, el tiempo sin crisis fue menor entre las
malformaciones corticales. En el seguimiento de las cirugias no resectivas, se observo el
16% de los casos libres de crisis en las transecciones subpiales y el 35% en las
callosotomias, estas dltimas indicadas en las crisis miocldnicas (drop attacks), segin los

criterios de Engel. > °*°’

7.13. Calidad de vida

La calidad de vida es un constructo que engloba los aspectos fisico, psicoldgico y social del
bienestar de las personas y que se define por la evaluacion objetiva y subjetiva que la
persona hace de su condicion de vida. Respecto a esto, es posible plantear que ante la
aparicion de una enfermedad o estado de salud alterado, la calidad de vida de la persona se
puede ver de igual modo alterada.>®

En enfermedades crdnicas, como la epilepsia, la calidad de vida del paciente se ve afectada
debido a las implicaciones propias de la patologia. Una de las variables que més afecta es la
condicion de refractariedad de la epilepsia, es decir, la persistencia de las crisis a pesar de
un tratamiento medico adecuado. En la epilepsia medicamente intratable (EMI), el
deterioro en la calidad de vida se ve aumentado en casos cuyo manejo se da con
medicamentos a dosis maxima que comienzan a causar sus efectos adversos mas
aparatosos. Por estas razones se considera a la epilepsia como el paradigma de la
enfermedad crénica con mala calidad de vida.

Al considerar el impacto que puede llegar a tener la epilepsia tanto en un paciente como en
su familia hay que tomar en cuenta diversos factores como a) la severidad de la
enfermedad; b) la complejidad del manejo clinico; c) el significado de la enfermedad para

el menor, su familia y la sociedad en general; d) las restricciones que conlleva en las
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actividades individuales y familiares; €) el nivel de apoyo social del menor y f) los recursos

con los que se cuenta para manejar la patologia.

Anteriormente el objetivo principal del tratamiento de las epilepsias era la supresion de las
crisis. No fue sino hasta los afios sesenta cuando se comenzaron a afiadir otros objetivos
terapéuticos, iniciando con la preocupacién de eliminar efectos secundarios de los
medicamentos. En los ultimos afios se ha asociado como tercer objetivo terapéutico el
propiciar una adecuada calidad de vida a las personas con epilepsia. Para ello se han
tomado en cuenta diversos componentes de caracter general (autoestima, independencia,
discriminacion, estigmatizacién), aspectos educativos (aprendizaje, rechazo a centros
escolares), laborales (formacién, contratacion) y sociales (relaciones familiares, amistades,
deportes, actividades ltdicas). Ademas ya se toma en cuenta el bienestar del grupo familiar

o0 cuidadores del paciente.

El tratamiento de la epilepsia debe ir orientado hacia dos objetivos fundamentales, el
primero suprimir las crisis mediante el manejo farmacologico y el segundo objetivo mejorar
la calidad de vida del paciente y su grupo familiar. Para lograr cumplir con ambos objetivos
se requiere de un trabajo multidisciplinario.”® Existen una serie de herramientas para la

medicién del impacto del manejo de la epilepsia enfocados en estos objetivos.

Como ya se ha mencionado anteriormente, en el caso de los nifios y adolescentes la
problematica involucra también a la familia. La epilepsia puede causar ciertas dificultades
en la convivencia diaria. Adicionalmente, el nifilo con epilepsia necesita de ciertas
atenciones y cuidados especiales por parte de su familia, situacion que requiere de mayores
sacrificios de los miembros del grupo familiar, quienes deben reestructurar la rutina diaria

en funcién de estas demandas, situacion que se ve reflejada en el bienestar familiar.®
En la dltima década ha aumentado el nimero de investigaciones acerca del efecto negativo

de la epilepsia sobre el bienestar psicosocial de los pacientes, lo que permite una mayor

sensibilizacion de los profesionales del area, situacion que a futuro puede traducirse en la
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masificacion de los programas especificos para la epilepsia como politica en los servicios

de salud orientados a una atencion mas integral de la enfermedad.

Con el paso del tiempo ha ganado importancia el hecho de comprender el impacto Unico y
complejo que genera la epilepsia en la calidad de vida de una persona, por lo que se ha
integrado como un componente esencial en el cuidado clinico de estos pacientes. Las
mediciones de la calidad de vida tienen multiples propoésitos: desarrollar una base de datos
para medir la efectividad de las intervenciones en los pacientes, dirigir la atencion del
personal de salud hacia aspectos que le estan generando dificultades al paciente y su grupo
familiar, ayudar al personal de salud a comprender la perspectiva del paciente y su familia
hacia su enfermedad, priorizar intervenciones terapéuticas y guiar la educacién del paciente

y de los que lo rodean.™

En el afio 2001 Beulow y Ferrans publicaron un articulo en el que mencionan que se cuenta
con pocos estudios que han sido conducidos para identificar lo que el paciente con epilepsia

considera de importancia para la mejora de su calidad de vida.®?

Mediante la revision bibliografica sobre la evaluacion de la calidad de vida en pacientes
epilépticos, especificamente los articulos publicados por McGee et al. (1991); Hughes et al.
(1996); Felce and Perry, (1996); Schalock et al. (1989) y Cummins, (1996), se puede
determinar cuéles son los principales factores a tomar en cuenta para dicha tarea, entre ellos
se encuentran la salud fisica, salud mental y psicoldgica, factores sociales, relaciones
familiares, productividad y capacidad de trabajo, factores econémicos, capacidad recreativa

y desarrollo espiritual o religioso.

Los pacientes con epilepsia sufren del impacto que generan las convulsiones por si mismas
y los riesgos que estas conllevan para la salud general del paciente. Sin embargo también
existen otros detractores de la calidad de vida. Los factores que condicionan la
problematica social y que repercuten de forma negativa en la calidad de vida se pueden

resumir de la siguiente manera:
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1. Factores de tipo clinico

Tipo de crisis (peor cuando hay crisis convulsivas y crisis acinéticas),
frecuencia de crisis, horario de las crisis (peor las que ocurren durante la
vigilia), intensidad y la imprevisibilidad de las mismas.

Necesidad de la toma regular de farmaco o administracion de farmacos
antiepilépticos durante afios.

Toxicidad potencial y real de los antiepilépticos.

Necesidad de controles periddicos de tipo clinico, hematoldgico,

electroencefalogréfico u otros.

2. Factores de tipo psicologico

T @

® o o

Retraso mental, presente especialmente en nifios con epilepsias sintomaticas.
Alteraciones de la conducta y de la personalidad.

Trastornos psiquiatricos.

Problemas de aprendizaje.

Baja autoestima.

Sentimientos de estigmatizacion.

3. Factores de tipo social

En el entorno familiar: sobreproteccion, rechazo, escasa autonomia.

En el entorno escolar: sobreproteccion o rechazo por parte de los profesores,
rechazo por parte de compafieros.

En las relaciones sociales: limitada sociabilidad, pocos amigos, restriccion
en actividades sociales y deportivas.

En el ambiente profesional: limitaciones para formacién profesional, pocas
expectativas laborales.

Menos expectativas de emancipacion personal y de formacion de nucleo

familiar propio.
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Existen en la actualidad algunos estudios en los que se evidencia el impacto de la cirugia
para la epilepsia sobre la calidad de vida en los nifios intervenidos, mostrando mejoria en
muchos de los factores previamente mencionados. Sin embargo muchos de esos estudios
cuentan con la desventaja de no haber sido realizados con cuestionarios y herramientas de

medicion estandarizadas.

El interés por la medicion de los resultados de la cirugia de la epilepsia desde el punto de
vista de la calidad de vida del paciente llevd a la creacion y uso de herramientas
estandarizadas para lograr ese objetivo. Actualmente existen instrumentos capaces de
evaluar los distintos aspectos de la calidad de vida, como el Epilepsy Surgery Inventory
(ESI 55) o los Quality of Life in Epilepsy Inventories (QOLIE-10, QOLIE-39, QOLIE-89)
(Vickrey BG, 1992 y 1993). Existen también adaptaciones de dichos cuestionarios para el
uso en pacientes menores de edad, incluyendo infantes. Tal es el caso del Quality of Life
Children Epilepsy (QOLCE).

7.14. Herramientas de medicién de calidad de vida

La calidad de vida es un fenémeno que se afecta tanto por la enfermedad como por los
efectos adversos del tratamiento. Su medicién puede basarse en encuestas directas a los
pacientes, con referencia al inicio de la enfermedad, su diagndstico y a los cambios de

sintomas a través del tiempo.

Debido a que la calidad de vida se basa en mediciones con una carga variable de
subjetividad, se requiere de métodos de evaluacion validos, reproducibles y confiables.
Actualmente se cuenta con métodos que mediante cuestionarios generan escalas e indices
que permiten medir las dimensiones que conforman el estado de bienestar. Los
instrumentos para medir calidad de vida deben verse como herramientas adicionales del

clinico en la evaluacién integral del paciente, y en la conduccion de ensayos clinicos.®
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Esto permite tener una perspectiva un poco mas objetiva de la situacion del paciente y su

entorno.

Los instrumentos para medir calidad de vida se clasifican en instrumentos genéricos y
especificos. Los primeros son Utiles para comparar diferentes poblaciones y padecimientos,
pero tienen el riesgo de ser poco sensibles a los cambios clinicos, por lo cual su finalidad es
meramente descriptiva. Los instrumentos especificos se basan en las caracteristicas
especiales de un determinado padecimiento, sobre todo para evaluar cambios fisicos y
efectos del tratamiento a través del tiempo. Estos proporcionan mayor capacidad de

discriminacion y prediccion y son particularmente Gtiles para ensayos clinicos.®

Se deben considerar algunos conceptos basicos al evaluar calidad de vida ya que, siendo un
concepto multidimensional, es dificil decidir cuales variables deben incluirse y ello
depende de la finalidad del estudio. Los instrumentos para medir la calidad de vida se han
disefiado con diversos propositos. Para conocer y comparar el estado de salud entre
poblaciones (aspecto fundamental para estrategias y programas en politicas de salud), y
para evaluar el impacto de ciertas intervenciones terapéuticas para modificar los sintomas y

funcion fisica a través del tiempo.®

Cuestionario para la Epilepsia en Nifos

Para la evaluacion de los cambios en cuanto a calidad de vida del paciente pediatrico y su
grupo familiar se ha disefiado el Cuestionario para Nifios con Epilepsia o Child Epilepsy
Questionnaire (CEQ), el cual incluye dos herramientas: 1) el Perfil de Convulsiones en
Nifios o Child Seizure Profile (CSP); y 2) el Cuestionario de Calidad de Vida en Nifios con
Epilepsia o Quality of Life Children Epilepsy (QOLCE), creado y validado en Australia y

con una version validada para su utilizacion en los Estados Unidos de Norteamérica.

El cuestionario para la Epilepsia en Nifios o Child Epilepsy Questionnaire (CEQ) es una
herramienta dirigida a los padres o cuidadores del menor. La primera parte, el Perfil de

Convulsiones en Nifios (Child Seizure Profile —CSP), aborda la descripcion de las
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convulsiones y de los efectos adversos de los medicamentos. La segunda parte es el
Cuestionario de Calidad de Vida en Nifios con Epilepsia (Quality of Life Children Epilepsy
— QOLCE), el cual evalla especificamente la calidad de vida relacionada a la enfermedad

en el paciente.

Existen reportes que apoyan la utilizacion del Perfil de convulsiones en Nifios Child
Seizure Profile (CSP) como complemento del QOLCE, permitiendo que ambos
cuestionarios formen parte de una evaluacion integral de la calidad de vida en los

pacientes.®

Cuestionario de Calidad de Vida en Nifios con Epilepsia (QOLCE)

El QOLCE o Quality of Life Children Epilepsy es un instrumento que se disefi0 en
Australia. Consta de 16 subescalas, 13 multi-item y tres que muestran un solo item para
evaluacion, que cubren los siete dominios principales en cuanto a funcion y calidad de vida:
1) funcion fisica; 2) funcion social; 3) bienestar emocional; 4) aspecto cognitivo; 5)
comportamiento; 6) salud general y 7) calidad de vida. Para su disefio se basaron en el
Cuestionario de Salud en Nifios y en la Lista de Comportamiento en Nifios, ambos

disefiados en centros especializados.®”®®

El Cuestionario de Calidad de Vida en Nifios con Epilepsia (QOLCE) fue el primer
instrumento de indole especifico desarrollado para evaluar la calidad de vida en los nifios
en un amplio rango de edad. Se puede adaptar para su utilizacién en pacientes desde los 4
hasta los 18 afios, siendo ésta una de las ventajas que presenta esta herramienta sobre otras
utilizadas en diversos estudios. La ventaja principal que tiene este instrumento sobre otros
especificos es que ofrece la posibilidad de evaluar diversas areas funcionales en los

pacientes.

Es una herramienta que se llena con ayuda de los padres de los pacientes, pues depende

mucho de su percepcion. Cada item se evalla en base a una escala de Likert y cuentan con
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una valoracion linear que va desde el cero (baja funcionabilidad) hasta el 100 (maxima

funcionabilidad). De esta manera se puede obtener un promedio para cada dominio.

Tabla 7. Contenido por dominios del cuestionario QOLCE (version validada en EEUU)

Dominio

Cantidad de Items

Descripcion

Funcién fisica

12 items

Restriccion Fisica
(10)
Energia / Fatiga (2)

Evalla el grado de restriccion fisica, ademés de
contar con subescalas sobre energia y fatiga.
Aborda el impacto de la enfermedad en la
actividad diaria del menor, incluyendo la
capacidad de movilidad y cuidados personales.
Sus items son una adaptacion del HARCES
(Hague Restrictions in Childhood Epilepsy

Scale).
Funcion 23 items Contiene  subescalas sobre atencion vy
cognitiva concentracion (cinco items), memoria (seis
Atencion / items), lenguaje (ocho items) y otros procesos
Concentracion (5) cognitivos  (planeacion 'y capacidad de
Memoria (6) resolucion).
Lenguaje (8)
Otros aspectos
cognitivos (4)
Bienestar 19 items Contiene subescalas sobre ansiedad (seis
emocional items), depresién (cuatro items), autocontrol

Depresion (4)
Ansiedad (6)
Autocontrol (4)
Autoestima (5)

(cuatro items) y autoestima (cinco items).
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Funcién social

7 items

Interaccion social (3)
Actividades sociales
3)

Estigmatizacion (1)

En este dominio se encuentran las subescalas
sobre interaccion social (ocho items),
actividades sociales (tres items) y los estigmas

(un item).

Comportamiento

16 items

Se cubren las subescalas sobre cambios de
comportamiento en el menor. Mide
directamente las observaciones en los cambios

de conducta por parte del grupo familiar.

Calidad de vida 1 item Evalua la percepcion de los padres o cuidadores
del paciente sobre la calidad de vida en general
del mismo.

Salud en general | 1 item Evalua la percepcion de los padres o cuidadores

del paciente sobre el estado de salud en general

del mismao.

El departamento de medicina preventiva de la Universidad de Ciencias Meédicas

Marcinkowski, en Poznan, Polonia, concluyé mediante un estudio realizado sobre la

utilizacion del QOLCE que: 1) este cuestionario es una herramienta que se puede adecuar

para la medicién de la calidad de vida en nifios y adolescentes, y 2) las mayores diferencias

al utilizar el cuestionario para comparar pacientes refractarios a tratamiento con aquellos

que se encuentran bajo control farmacoldgico se observaron en los procesos cognitivos y la

actividad social. Es decir, son éstos los aspectos que aparentemente mejor se evaltan con el

QOLCE.

Un reporte publicado por la ILAE define los criterios necesarios para establecer la validez

de un instrumento para la medicién de la calidad de vida. Segun los criterios establecidos,
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se puede concluir que el QOLCE ha demostrado contar con niveles altos de consistencia,

confiabilidad y validez en cuanto a contenido y criterio para medicion.

Escala de Impacto de la Epilepsia Pediatrica (IPES)

La Escala de Impacto de la Epilepsia Pediatrica o Impact of Pediatric Epilepsy Scale
(IPES) fue desarrollada en el afio 2001 gracias a un trabajo en conjunto por el departamento
de pediatria del IWK Grace Health Center y el departamento de psicologia de la

Universidad de Dalhousie en Halifax, Nueva Escocia, Canada.®®

Se trata de una escala de medicion de la calidad de vida relacionada con la enfermedad la
cual a través de estudios ha demostrado validez y consistencia interna. Su validacion se
realizd en una poblacion de menores de edades entre 2 y 18 afios, comparandolo con siete
escalas consideradas “gold standard” para la evaluacion del impacto de la epilepsia en las

familias de los menores.

Tabla 8. Cuestionarios utilizados para la validacion de la Escala de Impacto de la Epilepsia
Pediatica (IPES)

Cuestionario Encargado de llenarlo
Family Environment Scale Padres o encargados
Parenting Stress Index Padres o encargados

Piers-Harris  Children’s  Self- | Paciente

Concept Scale

Brother-Sister Questionnaire Paciente

Loneliness Scale Paciente

Academic Performance Rating | Profesores / Maestros del paciente

Scale

Es un cuestionario que cuenta con once items que evaltan el impacto que causa la epilepsia

tanto en el menor como en su familia o encargado. Se basa en la salud en general del
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menor, vida social, relaciones tanto amistosas como familiares, actividades familiares, y
probablemente méas importante, el grado de esperanza de los padres en cuanto al futuro de
sus hijos. Cada item cuenta con una escala de Likert de cuatro puntos, desde el cero hasta el
tres. Un valor de cero en una de las preguntas indica que la epilepsia no afecta de ninguna
manera dicha area. Un valor de tres indica que la epilepsia si afecta de gran manera. La

escala tiene un méaximo de 33 puntos.”®™

Una de las principales ventajas del IPES es que cuenta con propiedades psicométricas
validas y confiables para su aplicacién en nifios con diferentes tipos de epilepsia,
independientemente de su severidad. Esta disefiado para ser completado en un aproximado
de cinco minutos, es facil de utilizar y resume una amplia variedad de problemas
reconocidos por los padres o cuidadores. Puede ser utilizada como complemento en la

investigacion sobre los resultados de las diferentes modalidades terapéuticas de la epilepsia.

Tabla 9. Iitems evaluados en la Escala de Impacto de la Epilepsia Pediatica (IPES)
Items del IPES

Salud General

Relacién de paciente con los padres / encargados
Relacién de paciente con sus hermanos

Relacion de los padres con su conyuge

Relacion del paciente con amigos / compafieros
Vida social: grado de aceptacion social

NUmero de actividades

Desempefio académico

W O N o kW N PR

Autoestima del menor
10. Pérdida de esperanza de los padres sobre el futuro del menor

11. Actividades familiares
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Escala Hague de Efectos Adversos (HASES)

La escala Hagues de efectos adversos o “The Hague Side Effects Scale” (HASES) es una
escala de medicion de efectos adversos ocasionados por los farmacos anticonvulsivantes
que cuenta con 20 items que corresponden a las manifestaciones subjetivas mas
comUnmente observadas en nifios en tratamiento con FAE. El contenido de esta escala se
basa en la percepcion de efectos adversos observados por los padres, mas que en los
reportados en la literatura u observados por el médico. Se considera un instrumento de

evaluacion de calidad de vida subjetivo.

Todos los puntos de la escala hacen referencia a los efectos adversos percibidos por los
padres en los 3 meses previos. Cada pregunta tiene 4 posibles respuestas: a) no es
problema, b) problema leve, ¢) problema moderadamente serio y d) problema muy serio. Se
asigna desde un punto para la respuesta a) hasta 4 puntos para la respuesta d). El resultado
menos severo posible es 20, el cual indica que ninguno de los efectos adversos listados
representa un problema para el paciente. Por el otro lado, el resultado més severo es de 80,

lo cual indica que todos los efectos adversos representan un problema grave para el nifio.

Se considera pues que esta escala es un instrumento sencillo para cuantificar de una forma
estandarizada la percepcién de los padres en cuanto a los efectos no deseados de los FAE.

Los 20 items utilizados en la escala son los siguientes:

Somnolencia

Mareos

Inestabilidad para caminar
Caidas

Malestar general
Dificultad para defecar
Diarrea

Temblores

© © N o g bk~ w D

Dificultades para hablar
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10. Vision doble o borrosa

11. Cefalea

12. Fatiga

13. Pérdida del apetito

14. Depresion

15. Hiperactividad

16. Agresion

17. Lentitud

18. Pobres resultados escolares

19. Disminucion en la concentracion

20. Alteraciones conductuales

Escala Hague de severidad de las crisis (HASS)

La escala Hague de severidad de las convulsiones “The Hague Seizure Severity Scale”
(HASS) es un instrumento de medicion en calidad de vida que fue disefiado para ser
completado por los padres de los pacientes con epilepsia. Es una version modificada de la
escala de Liverpool utilizada en adultos, con la diferencia que la HASS cuenta con 13 items

en total, cuyas respuestas son de caracter subjetivo.

Cada item evalla un aspecto de las crisis. Estos aspectos son los siguientes:

Estado de conciencia (4 preguntas)
Sintomas motores (2 preguntas)
Incontinencia (1 pregunta)

Lesiones/dolor (3 preguntas)

o ~ e

Severidad de la crisis en general (3 preguntas)

Los sintomas ictales se evallan en 9 preguntas y los predominantemente postictales en 4

preguntas. Se evalUan las crisis en los 3 meses previos.
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Resultados de estudios sobre la calidad de vida en pacientes postquirurgicos

Tradicionalmente la efectividad de la cirugia para la epilepsia se ha evaluado en referencia
a la cantidad de convulsiones que se sufren posterior a la intervencién. EXisten revisiones
de casos en las que hasta el 71% de los nifios intervenidos experimentaron una reduccion en
la frecuencia de sus convulsiones y un 57% se mantuvieron libres de convulsiones hasta

seis meses después de la intervencion. "473747>76

En un estudio prospectivo llevado a cabo durante cinco afos en los hospitales Centro
Hospitalario Psiquiatrico de Lisboa y Centro Hospitalario Lisboa Ocidental-Egas Moniz
Hospital, ambos en Lisboa, Portugal concluyeron que las areas en las que se encontraron
los resultados mas satisfactorios en cuanto a mejora de la calidad de vida en los pacientes a
los que se les realizé una lobectomia temporal fueron la cognitiva y la de funcion social,
ademas de la preocupacion que generan las convulsiones y la calidad de vida en general.
No se observaron mayores diferencias entre el nivel pre y postquirirgico de efectos

medicamentosos, bienestar emocional o incluso niveles de fatiga.”’

En la mayoria de estudios la mejora en calidad de vida depende basicamente del control
total de las convulsiones. Sin embargo, se ha demostrado que no es ese el Unico factor
determinante de una mejora en la calidad de vida, de hecho estda comprobado que no es
necesario llegar a estar completamente libre de convulsiones para poder clasificar al
paciente dentro de un grupo con una mejor calidad de vida postquirdrgica. Por eso la
importancia de aplicar una herramienta que evalle de manera integral al paciente para
conocer realmente el cambio en cuanto a calidad de vida posterior a una intervencion,

independientemente de la modalidad terapéutica que se utilice para su tratamiento.
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La Escala de Likert

La Escala de Likert consiste en un cuestionario integrado por una serie de opiniones acerca
de un objeto en el cual las personas responden en qué grado estan de acuerdo o en
desacuerdo con cada afirmacion. Esta escala presupone que todos los items califican al
mismo objeto de actitud y deben expresar solamente una relacion logica; ademas, se
recomienda que sean frases breves. Las respuestas a los items planteados pueden tener

direccidn positiva (favorable) o negativa (desfavorable).

Las alternativas de respuestas para las proposiciones de una escala pueden ser: tres, cinco,
siete, nueve u once puntos, dependiendo de la poblacion a la que va dirigida, y sus valores
van del extremo negativo a un extremo positivo. Las puntuaciones de las Escalas de Likert
se obtienen sumando los valores obtenidos respecto a cada frase. Por ello, también se le

denomina escala aditiva.’®
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8. METODOLOGIA

8.1. Tipo de estudio
Se realiz6 un reporte de serie de casos en un grupo de siete pacientes, los cuales fueron
intervenidos quirturgicamente para manejar la EMI, diagnosticada segun los criterios

establecidos por la ILAE.

8.2. Poblacion y muestra

Poblacion de estudio y muestra

Siete pacientes entre las edades de 3 y 18 afios con diagnostico de EMI, atendidos en el
Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom, a quienes se les realizd cirugia para la

epilepsia durante el periodo desde enero de 2008 a mayo de 2010.

Muestreo

Perfil de la poblacion:
Pacientes de ambos sexos en las edades comprendidas entre los tres y los dieciocho afios,
que fueron diagnosticados con EMI e intervenidos quirargicamente en el HNNBB para su

manejo.

Marco muestral:
Listado de los pacientes con diagnéstico de EMI, a quienes se les realizd cirugia para la

epilepsia en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.
Unidad de anélisis:

Los expedientes de los pacientes con diagnostico de EMI, a quienes se les realizd cirugia

para la epilepsia en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.
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Unidad reportante:

Las herramientas de medicion de calidad de vida o cuestionarios (QOLCE, IPES, HASS y
HASES), llenados por médicos residentes y/o médicos adscritos a cargo de los pacientes.
Estas herramientas se encontraron en los expedientes clinicos de los pacientes con

diagnostico de EMI que han sido intervenidos quirdrgicamente en el HNNBB.

8.3. Criterios de inclusion y exclusion.

Criterios de inclusién

1. Que en el expediente del paciente existiera evidencia escrita de un diagndstico

clinico de epilepsia, ya sea epilepsia focal o generalizada.

2. Que la epilepsia haya sido clasificada como epilepsia medicamente intratable, segin

los criterios establecidos por la Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE).

3. Que el paciente haya presentado alguno de los sindromes relacionados a epilepsia
medicamente intratable enumerados en la norma del servicio de neurocirugia del

Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom (HNNBB).

4. Que en el paciente se haya llevado a cabo una evaluacién prequirargica completa,
basada en las normas del servicio de neurocirugia del Hospital Nacional de Nifios
Benjamin Bloom (HNNBB) para el manejo quirurgico de la epilepsia medicamente

intratable, contando con al menos una resonancia magnética y un video-EEG.

5. Que haya sido intervenido quirdrgicamente para el manejo de su epilepsia por lo

menos seis meses antes de la realizacion del estudio.

6. Que al paciente se le hayan realizado todos los cuestionarios prequirdrgicos y
postquirdrgicos necesarios para el estudio (QOLCE, IPES, HASS y HASES).
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Criterios de exclusién

1. Que en el expediente del paciente no existiera evidencia escrita de un diagnostico

clinico de epilepsia, ya sea epilepsia focal o generalizada.

2. Que la epilepsia del paciente no pueda ser clasificada como medicamente intratable,
segn los criterios establecidos por la Liga Internacional Contra la Epilepsia
(ILAE).

3. Que el paciente no presentara ninguno de los sindromes relacionados a epilepsia
medicamente intratable enumerados en la norma del servicio de neurocirugia del

Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom (HNNBB).

4. Que al paciente no se le haya realizado una evaluacion prequirdrgica completa,
basada en las normas del servicio de neurocirugia del Hospital Nacional de Nifios
Benjamin Bloom (HNNBB) para el manejo quirurgico de la epilepsia medicamente
intratable, contando con al menos wuna resonancia magnética y un

electroencefalograma o un video-EEG.

5. Que el paciente aun no haya sido intervenido quirdrgicamente para el manejo de su

epilepsia.
6. Que no se encontrara en los expedientes de los pacientes los cuestionarios
prequirdrgicos y postquirdrgicos necesarios para el estudio (QOLCE, IPES, HASS

y HASES).

7. Que no se hayan cumplido al menos seis meses posterior a la intervencion

quirdrgica.

8. Que el paciente haya fallecido durante el procedimiento o posterior a éste.
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8.4. Seleccién de variables

Variable

Tipo de

variable

Definicion

conceptual

Dimensiones

Forma de medicion

Perfil epidemioldgico y caracterizacion clinica

Edad al momento

Cuantitativa

Edad del paciente.

Edad en afos.

Registro de la edad del paciente, en el expediente clinico.

de la cirugia. continua. Se expresa en
ndmeros con
decimales.
Sexo. Cualitativa Sexo del paciente. Sexo femenino 0 | Registro del sexo del paciente, en el expediente clinico.
nominal. sexo masculino.

Edad de inicio de
las crisis

epilépticas.

Cuantitativa

continua.

Edad a la que
iniciaron las crisis

epilépticas.

Edad en afios.
Se expresa en
ndmeros con

decimales.

Registro de la edad del paciente al inicio de las crisis

epilépticas, en el expediente clinico.

Duracién de la

Cuantitativa

Tiempo que ha durado

Tiempo en afios

Registro de la duracion de epilepsia, en el expediente

epilepsia. continua. la epilepsia. y/0 meses. clinico.
Clasificacion de Cualitativa Tipo clinico de crisis | Tipo clinico de Registro del tipo de crisis epilépticas del paciente, en el
crisis epilépticas. nominal. epilépticas que crisis epilépticas, | expediente clinico.
presenta el paciente. que pueden ser

generalizadas o

focalizadas.
Descripcion de Cualitativa Descripcion del Normal o Registro del resultado del EEG del paciente, en el
EEG o video-EEG. | nominal. resultado del EEG o anormal. expediente clinico.

video-EEG.
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Descripcion de Cualitativa Descripcion del Normal o Registro del resultado de los estudios de imagen del
imagenes nominal. resultado obtenido en | anormal. paciente, en el expediente clinico.
diagnosticas. los exdmenes de

imagen (Resonancia

magnética y/o

tomografia

computarizada).
Déficit Cualitativa Presencia de cualquier | Presente 0 Registro de las alteraciones neuropsicomotoras del
neuropsicomotor. | nominal. tipo de déficit ausente. paciente, en el expediente clinico.

neuroldgico,

psicoldgico o motriz.

Efecto de la intervencion quirdargica sobre el control de crisis

Frecuencia de
crisis epilépticas

prequirdrgicas.

Cuantitativa

continua.

Cantidad de crisis
epilépticas que el
paciente presenta
previo a la cirugia, en

unidad de tiempo.

NUmero de crisis
epilépticas
diarias.

Se expresa en

ndmeros enteros.

Registro de la cantidad de crisis epilépticas diarias
durante el periodo previo a la intervencion quirurgica, en

el expediente clinico.

Frecuencia de
crisis epilépticas

postquirdrgicas.

Cuantitativa

continua.

Cantidad de crisis
epilépticas en unidad
de tiempo que el
paciente presenta
posterior a la cirugia,

en unidad de tiempo.

NUmero de crisis
epilépticas

diarias.

Se expresa en

ndmeros enteros.

Registro de la cantidad de crisis epilépticas diarias
durante el periodo posterior a la intervencion quirdrgica,

en el expediente clinico.
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Evolucion clinica | Cualitativa Evolucion clinica del | Clasificacion de Registro de la evolucion clinica del paciente, en su
posterior a la ordinal. paciente posterior a la | Engel. expediente clinico, donde se determina el estado del
cirugia. intervencion paciente utilizando como parametro de medicion la
quirurgica. Clase I. Clasificacion de Engel:
Clase II.
Clase IlI. CLASE | — Libre de crisis incapacitantes.
Clase IV. CLASE II — Crisis incapacitantes ocasionales.
CLASE I1l — Mejoria significativa.
CLASE IV — Mejoria no significativa 0 empeoramiento.
Efecto de la intervencion quirargica sobre la cantidad de FAE administrados

Cantidad de FAE

previo a la cirugia.

Cuantitativa

continua.

Cantidad de farmacos
antiepilépticos que el
paciente toma previo
a la intervencion

quirdrgica.

NUmero de
farmacos
antiepilépticos
que el paciente
toma cada dia.
Se expresa en

ndmeros enteros.

Registro de la cantidad de farmacos utilizados cada dia

previo a la cirugia, en el expediente clinico.

Cantidad de FAE
posterior a la

cirugia.

Cuantitativa

continua.

Cantidad de farmacos
antiepilépticos que el
paciente toma
posterior a la
intervencion

quirdrgica.

NUmero de
farmacos
antiepilépticos
que el paciente
toma cada dia.
Se expresa en

ndmeros enteros.

Registro de la cantidad de farmacos utilizados cada dia

posterior a la cirugia, en el expediente clinico.
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Efecto de la intervencion quirargica sobre los efectos adversos de los FAE

Cantidad de Cuantitativa | Efectos adversos NUmero de Revision del cuestionario HASES prequirdrgico para
efectos adversos continua. medicamentosos a efectos adversos | cuantificar la cantidad de efectos adversos de los FAE.
medicamentosos causa de los FAE que | medicamentosos
previo a la cirugia. presenta el paciente que el paciente
previo a la padece durante el
intervencion tratamiento con
quirurgica. FAE.
Se expresa en
ndmeros enteros.
Severidad de los Cualitativa Grado de severidad de | Puntaje obtenido | Revision del cuestionario HASES prequirurgico, en el
efectos adversos ordinal. los efectos adversos en el cuestionario | que se expresa para cada efecto adverso su severidad en

medicamentosos

previo a la cirugia.

medicamentosos a
causa de los FAE que
presenta el paciente
previo a la
intervencion

quirdrgica.

HASES sobre la
severidad de
efectos adversos
medicamentosos
que el paciente
padece durante el
tratamiento con
FAE, previo a la

cirugia.

Se expresa en

ndmeros enteros.

base a una escala de tipo Likert de la siguiente manera:

1. Si, lo considera un problema muy serio. (4 puntos)
2. Si, lo considera un problema moderado. (3 puntos)
3. Si, lo considera un problema leve. (2 puntos)

4. No / No aplica / No puede ser evaluado por algun

impedimento. (1 punto)

La sumatoria de los puntajes obtenidos en los 20 items
brinda un minimo de 20 puntos y un maximo de 80
puntos, siendo el valor menor lo mas favorable y el mayor

lo menos favorable.




Cantidad de

Cuantitativa

Efectos adversos

NuUmero de

Revision del cuestionario HASES postquirurgico para

efectos adversos continua. medicamentosos a efectos adversos | cuantificar la cantidad de efectos adversos de los FAE.
medicamentosos causa de los FAE que | medicamentosos
posterior a la presenta el paciente que el paciente
cirugia. posterior a la padece posterior a
intervencion la cirugia.
quirdrgica.
Se expresa en
nlumeros enteros.
Severidad de los Cualitativa Grado de severidad de | Puntaje obtenido | Revision del cuestionario HASES postquirdrgico, en el
efectos adversos ordinal los efectos adversos en el cuestionario | que se expresa para cada efecto adverso su severidad en

medicamentosos
posterior a la

cirugia.

medicamentosos a
causa de los FAE que
presenta el paciente
posterior a la
intervencion

quirurgica.

HASES sobre la
severidad de
efectos adversos
medicamentosos
que el paciente
padece durante el
tratamiento con
FAE, posterior a

la cirugia.

Se expresa en

numeros enteros.

base a una escala de tipo Likert de la siguiente manera:

1. Si, lo considera un problema muy serio. (4 puntos)
2. Si, lo considera un problema moderado. (3 puntos)
3. Si, lo considera un problema leve. (2 puntos)

4. No / No aplica / No puede ser evaluado por algun

impedimento. (1 punto)

La sumatoria de los puntajes obtenidos en los 20 items
brinda un minimo de 20 puntos y un maximo de 80
puntos, siendo el valor menor lo més favorable y el mayor

lo menos favorable.
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Efecto de la intervencion quirargica sobre la severidad de las crisis

Severidad de las Cualitativa Grado de severidad de | Puntaje obtenido | Revision del cuestionario HASS prequirurgico, en el que
crisis epilépticas ordinal. las crisis epilépticas en el cuestionario | se cuenta con un total de 13 preguntas con escala de tipo
previo a la cirugia. que presenta el HASS sobre la Likert, con cuatro o cinco respuestas posibles.
paciente previo a la severidad de las a) 4 puntos a) 5 puntos
intervencion crisis epilépticas b) 3 puntos b) 4 puntos
quirdrgica. que el paciente €) 2 puntos c) 3 puntos
presenta previo a d) 1 punto d) 2 puntos
la cirugfa. ¢) 1 punto
La sumatoria de los puntajes obtenidos en las 13
Se expresa en preguntas brinda un minimo de 13 puntos y un maximo
nGmeros enteros. | d€ 54 puntos, siendo el valor menor lo mas favorable y el
mayor lo menos favorable.
Severidad de las Cualitativa Grado de severidad de | Puntaje obtenido | Revision del cuestionario HASS postquirdrgico, en el que
crisis epilépticas ordinal. las crisis epilépticas en el cuestionario | se cuenta con un total de 13 preguntas con escala de tipo

posterior a la

cirugia.

que presenta el
paciente posterior a la
intervencion

quirurgica.

HASES sobre la
severidad de las
crisis epilépticas
que el paciente
presenta posterior

a la cirugia.

Se expresa en

ndmeros enteros.

Likert, con cuatro o cinco respuestas posibles.

a) 4 puntos a) 5 puntos
b) 3 puntos b) 4 puntos
c) 2 puntos ¢) 3 puntos
d) 1 punto d) 2 puntos

e) 1 punto

La sumatoria de los puntajes obtenidos en las 13
preguntas brinda un minimo de 13 puntos y un maximo
de 54 puntos, siendo el valor menor lo més favorable y el

mayor lo menos favorable.
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Efecto de la intervencion quirargica sobre la calidad de vida del paciente

Calidad de vida. Cualitativa Calidad de vida del Puntaje obtenido | Cantidad de puntos obtenidos en el item sobre calidad de
ordinal. paciente en general, en el cuestionario | vida, utilizando la subescala sobre calidad de vida en el
segun la percepcion QOLCE, enel cuestionario QOLCE, registrado en el expediente del
de la familia o dominio paciente.
cuidadores. correspondiente a
la calidad de vida. | Calidad de vida (1 item)
Se expresa en
ndmeros con
decimales.
Funcion fisica. Cualitativa Estado del paciente en | Puntaje obtenido | Cantidad de puntos obtenidos en los 12 items sobre
ordinal. cuanto a funcion en el cuestionario | funcion fisica, utilizando las subescalas del cuestionario

fisica, basado en la
capacidad del menor
para llevar a cabo las
actividades fisicas
cotidianas normales
para su edad,
incluyendo capacidad
de movilidad y de
cuidados personales,
ademas de su grado de

independencia fisica.

QOLCE, enel
dominio
correspondiente a

funcién fisica.

Se expresa en
nimeros con

decimales.

QOLCE, registrado en el expediente del paciente.

Restriccion fisica (10 items)

Energia/fatiga (2 items)
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Bienestar Cualitativa Estado del paciente en | Puntaje obtenido | Cantidad de puntos obtenidos en los 19 items sobre
emocional. ordinal. cuanto a bienestar en el cuestionario | bienestar emocional, utilizando las subescalas del
emocional, tomando QOLCE, enel cuestionario QOLCE, registrado en el expediente del
en cuenta el grado de | dominio paciente.
ansiedad, depresion, correspondiente a
autocontrol y bienestar Depresion (4 items)
autoestima. emocional. Ansiedad (6 items)
Autocontrol (4 items)
Se expresa en Autoestima (5 items)
ndmeros con
decimales.
Funcion cognitiva. | Cualitativa Estado del paciente en | Puntaje obtenido | Cantidad de puntos obtenidos en los 23 items sobre
ordinal. cuanto a funcién en el cuestionario | funcidn cognitiva, utilizando las subescalas del

cognitiva, basado en
la capacidad de
atencion y
concentracion, ademas
de la memoria, el
lenguaje y otros
procesos cognitivos
(planeacién y
capacidad de

resolucion).

QOLCE, enel
dominio

correspondiente a

funcidn cognitiva.

Se expresa en
ndmeros con

decimales.

cuestionario QOLCE, registrado en el expediente del

paciente.

Atencion/ Concentracion (5 items)
Memoria (6 items)
Lenguaje (8 items)

Otros aspectos cognitivos (4 items)
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Funcion social.

Cualitativa

ordinal.

Estado del paciente en
cuanto a funcion
social, basado en la
capacidad del menor
de poder interactuar
con otras personas,
ademas de la
capacidad de
establecer y sostener
relaciones, tanto
amistosas como
familiares. Su grado
de involucramiento en
actividades sociales y
ludicas en general.

Se incluye en esta
variable el grado de
estigmatizacion del

menaor.

Puntaje obtenido
en el cuestionario
QOLCE, enel
dominio
correspondiente a

funcién social.

Se expresa en
ndmeros con

decimales.

Cantidad de puntos obtenidos en los 12 items sobre
funcion social, utilizando las subescalas del cuestionario

QOLCE, registrado en el expediente del paciente.

Interaccion social (3 items)
Actividades sociales (3 items)
Estigmatizacién (1 items)
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Comportamiento. | Cualitativa Estado del paciente en | Puntaje obtenido | Cantidad de puntos obtenidos en los 16 items sobre
ordinal. cuanto a en el cuestionario | comportamiento, utilizando la subescalas del cuestionario
comportamiento, QOLCE, enel QOLCE, registrado en el expediente del paciente.
basado en dominio
observaciones en los | correspondiente al | Comportamiento (16 items)
cambios de conducta | comportamiento.
por parte del grupo
familiar. Se expresa en
ndmeros con
decimales.
Salud general. Cualitativa Percepcion de la Puntaje obtenido | Cantidad de puntos obtenidos en el item sobre salud
ordinal. familia o cuidadores en el cuestionario | general, utilizando la subescala del cuestionario QOLCE,

sobre la salud en

general del menor.

QOLCE, enel
dominio
correspondiente a

salud general.

Se expresa en
ndmeros con

decimales.

registrado en el expediente del paciente.

Salud general (1 item)

*En todos los dominios el puntaje se obtiene con la
sumatoria de cada item que se evalla con una escala
lineal de 0 a 100 (0,25,50,75,100) y luego se saca el
promedio para el puntaje global. O es el puntaje menos
favorable y 100 el mas favorable.
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Efecto de la intervencion quirargica sobre la calidad de vida del grupo familiar o cuidadores del paciente

Calidad de vida del
grupo familiar o de
los cuidadores,
previo a la
intervencion

quirdrgica.

Cualitativa

ordinal.

Calidad de vida del
grupo familiar o
cuidadores del
paciente previo a la
cirugia, basado en
once aspectos

diferentes.

Puntaje obtenido
en cuanto al grado
de impacto de la
epilepsia sobre
los diversos
aspectos de la
vida del menory
de la familia o sus

cuidadores.

Cantidad de puntos obtenidos en el cuestionario IPES
prequirdrgico, donde se mide el grado de impacto de la
epilepsia en los diversos aspectos de la vida del menor y

de la familia, aplicando la siguiente escala:

Grado de impacto:
Mucho (3 puntos)
Considerable (2 puntos)
Poco (1 punto)
Ninguno (0 puntos)

No aplica (no recibe puntos y se excluye)

La sumatoria de los puntajes obtenidos en los 11 items
brinda un minimo de 0 puntos y un maximo de 33 puntos,
siendo el valor menor lo més favorable y el mayor lo

menos favorable.
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Calidad de vida del
grupo familiar o de
los cuidadores,
posterior a la
intervencion

quirdrgica.

Cualitativa

ordinal.

Calidad de vida del
grupo familiar o
cuidadores del
paciente posterior a la
cirugia, basado en
once aspectos
diferentes.

Puntaje obtenido
en cuanto al grado
de impacto de la
epilepsia sobre
los diversos
aspectos de la
vida del menory
de la familia o sus

cuidadores.

Cantidad de puntos obtenidos en el cuestionario IPES
postquirurgico, donde se mide el grado de impacto de la
epilepsia en los diversos aspectos de la vida del menor y

de la familia, aplicando la siguiente escala:

Grado de impacto:

Mucho (3 puntos)

Considerable (2 puntos)

Poco (1 punto)

Ninguno (0 puntos)

No aplica (no recibe puntos y se excluye)

La sumatoria de los puntajes obtenidos en los 11 items
brinda un minimo de 0 puntos y un maximo de 33 puntos,
siendo el valor menor lo més favorable y el mayor lo

menos favorable.
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8.5. Procedimiento para recoleccién de informacion

Se trata de un reporte de serie de casos, por lo que se procedié a la revision de los
expedientes de los pacientes intervenidos quirdrgicamente, para comprobar que dentro del
expediente existieran los documentos que permitieran incluir al paciente en el estudio. Se

verificd que se contara con los criterios de inclusion para el estudio.

La informacion para el estudio se obtuvo revisando las herramientas de medicion en forma
de cuestionarios (QOLCE, IPES, HASS y HASES), los cuales fueron llenados por el

neurocirujano o neurélogo encargado del caso.

Se procedio a la revision de los expedientes de cada uno de los pacientes para recolectar
datos que ayudaran a establecer el perfil epidemioldgico y caracterizacion clinica, los

cuales se trasladaron a una tabla para su analisis posterior. (Ver anexo 1).

Luego se revisod el expediente para establecer la cantidad de crisis convulsivas, asi como la

cantidad de FAE administrados al paciente previo y posterior a la cirugia.

Estos datos se trasladaron a una tabla para realizar su comparacion y posterior analisis. (Ver

anexo 1).

Luego se revisaron los cuestionarios realizados antes de la intervencion quirurgica, tratando
de establecer la condicién prequirurgica de éstos en cuanto a: calidad de vida del paciente,
calidad de vida de su grupo familiar o cuidadores, severidad de las convulsiones y efectos
adversos de los FAE méas importantes. Esto se logr6 mediante la revision de las
herramientas QOLCE, IPES, HASS y HASES.

A continuacion se revisaron los cuestionarios realizados después de la intervencion

quirdrgica para establecer la condicion postquirdrgica de los pacientes y su grupo familiar o

cuidadores, en las mismas esferas mencionadas anteriormente.
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8.6. Plan de tabulacion y analisis

Todas las herramientas que se revisaron en este estudio (QOLCE, IPES, HASS y HASES)
son cuestionarios que se responden en una escala de Likert, por lo que se tabulé cada una

de las preguntas (items).

A cada escala se le calculé un promedio, incluyendo aquellas que estaban divididas en
dominios, utilizando los cuestionarios pre y postquirurgicos. Los promedios prequirdrgicos
de cada uno de los pacientes se compararon con los promedios postquirirgicos para

determinar si existe algin cambio.

Luego se establecid la media de los siete pacientes incluidos en el estudio para cada escala

y asi realizar la comparacién global entre las condiciones pre y postquirdrgicas.

La base de datos se realizd en Excel para su posterior analisis.

La herramienta estadistica que se utilizé es el SPSS 15.0. La prueba estadistica utilizada fue
el test de Wilcoxon, la cual es una prueba no paramétrica. Se utiliz6 esta prueba, ya que es

la Unica que podia aplicarse para una muestra de un tamafio tan reducido y con datos

pareados.

98



8.7. Consideraciones éticas

El protocolo de investigacion fue sometido a la aprobacion por el comité de Tesis de la
Universidad “Dr. José Matias Delgado” y posteriormente a aprobacion por las autoridades

del Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.

Para el inicio de la investigacion se contd con la autorizacion de las autoridades del
HNNBB, para proceder con la revision de los expedientes de los pacientes incluidos en el

estudio.

La identidad del paciente no su divulga bajo ninguna circunstancia en ningun apartado del
documento. Se asignd un numero correlativo a cada paciente con el cual se manejo la
informacion de su expediente para proteger la identidad. La informacion recolectada de los
expedientes se analiz6 como conjunto por lo que se mantiene la confidencialidad de ésta

por paciente.
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9. ANALISIS DE RESULTADOS

Caracteristicas de la poblacién

Se realizo la revision de los expedientes de siete pacientes, 2 pertenecen al sexo femenino
(28.57%) y 5 pertenecen al sexo masculino (71.43%). La edad promedio de los pacientes al
momento de la cirugia era de 10.9 £ 7.5 afios, con un rango de edad que oscilaba entre los 3

y los 18 afios.

Se identifico una edad media de inicio de la epilepsia de 3.9 afios, con un rango que oscila
de los 6 meses a los 6 afios de edad. La duracion media desde el inicio de la epilepsia hasta
el momento de la cirugia fue de 6.93 afios con un rango de duracion desde 6 meses a 13
afios, presentando un promedio de 15.1 crisis diarias, con un rango de 4 hasta 30 crisis por
dia.

Entre los siete casos se encontraban dos sindromes de Rasmussen (28.57%) y tres
epilepsias frontales (42.86%), dos de estas del lado izquierdo y una del lado derecho. Uno
de los pacientes se clasifico como epilepsia de origen multilobar hemisférica. En cuanto a
la clasificacion de crisis de todos los casos uno de los pacientes presentaba crisis epilépticas
de tipo generalizadas tdnico-clénicas, y el resto son crisis parciales complejas (focalizadas).

Los siete casos se clasifican como epilepsias extratemporales.

Los pacientes utilizaban en el estado prequirdrgico, un promedio de 4.3 farmacos al dia,

oscilando en un rango entre 3 y 5 FAE, en su mayoria a dosis maxima para la edad.

Seis de los siete pacientes (85.71%) presentaban algun tipo de déficit neuropsicomotor y
solamente uno (14.29%) no presentaba ningln tipo de déficit.

Los siete pacientes contaban con un registro de EEG o video-EEG anormal. Solamente 2 de

los 7 pacientes registraron un resultado de imagenes diagndsticas anormales, (Cuadro 1)
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Cuadro 1. Caracteristicas clinicas y demograficas de la poblacién

Edad media de los pacientes 10.9 £ 7.5 afios

Edad media de inicio de la epilepsia (afios) 3.9 + 2.1 afos

Duracion media de epilepsia hasta el

o 6.9 + 6.25 afios
momento de la cirugia (afios)
Cantidad media de crisis (diarias) 15.1+13
Clasificacion de la epilepsia Sindrome de Rasmussen 2 casos (28.57%)

Frontales 4 casos (57.14%)
Multilobar 1 caso (14.28%)

Tipos de crisis Focalizadas 6 casos (85.71%)
Generalizadas tonico-clonicas
1 caso (14.28%)

Cantidad media de FAE (diarios) 43+1.01

Déficit neuropsicomotor Presente 6 casos (85.71%)
Ninguno 1 caso (14.28%)

Video-EEG Anormal 7 casos (100%)

Imégenes diagnosticas Anormal 2 casos (28.57%)

Normal 5 casos (71.43%)

Efectos de la intervencion quirargica sobre el control de crisis

En cuanto a la disminucion de la cantidad de crisis posterior a la intervencion quirurgica,
se observa que al inicio todos los pacientes presentaban crisis diarias, mientras que despues
de la cirugia cuatro de siete pacientes (57.14%) presentan 1-2 crisis al mes, 2 pacientes no
han presentado crisis desde la intervencién (control de crisis) y solamente el paciente con

focos de origen multilobar (crisis generalizadas) persiste con crisis diarias. (Cuadro 1)
Posterior a la intervencion quirdrgica, segun la clasificacion de Engel, 2 de los pacientes

pertenecen a la clase 1A, que significa que estan libres de crisis incapacitantes. 4 de ellos se

encuentran dentro de la clase 1B, lo cual indica crisis parciales simples no incapacitantes y
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solamente 1 paciente se encuentra dentro de la categoria 1\V-C, que indica empeoramiento

de las crisis. (Cuadro 2)

Por otro lado, se evidencia una reduccion en la cantidad de farmacos antiepilépticos
administrados al paciente posterior a la cirugia. Previo a la intervencion se encuentra una
media de FAE administrados de 4.29 + 1.01 por dia y posterior a ella esta media se redujo a
2.71 + 2.04 por dia. (Cuadro 2)

Cuadro 2. Efectos clinicos de la intervencién quirurgica

Cantidad de crisis
prequirurgicas

1 paciente (14.28%)
2 pacientes (28.57%)
1 paciente (14.28%)
1 paciente (14.28%)
1 paciente (14.28%)
1 paciente (14.28%)

30 crisis diarias
20 crisis diarias
18 crisis diarias
10 crisis diarias
3 crisis diarias
4 crisis diarias

2 pacientes (28.57%) 0 crisis
Cantidad de crisis 3 pacientes (42.86%) 1 crisis/mes
postquirdrgicas 1 paciente (14.28%) 2 crisis/mes

1 paciente (14.28%) 8 crisis diarias
Clasificacion 2 pac!entes (28.57%) Clase I A
de Engel 4 pacientes (57.14%) Clase I B

1 paciente (14.28%) Clase IV C
Cantidad de FAE 429 +1.01
prequirurgicos
Cantidad de FAE 2714204

postquirdrgicos

Escala de Impacto de la Epilepsia Pediatrica (IPES)

El cuestionario IPES evalla el grado de impacto de la epilepsia en 11 aspectos de la vida

del menor y de la familia.

En la evaluacién del cuestionario IPES prequirdrgico se observa que antes de la cirugia el
puntaje promedio de los siete pacientes era de 16.14, con un valor maximo de 26 puntos y
un minimo de 1 punto. En la evaluacion del cuestionario posterior a la intervencion
quirdrgica se observa una disminucion del promedio a 4.86 puntos, con un valor maximo

de 16 y un minimo de cero. Con esto se puede evidenciar que existe en general un resultado
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favorable de la cirugia, pues el impacto de la epilepsia sobre la calidad de vida del paciente
y de su grupo familiar o cuidadores se redujo en un 34.20%. (Grafico 1 y Gréfico 2)

Grafico 1. Puntajes prequirdrgicos y postquirargicos de cuestionario IPES
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Al aplicar el Test de Wilcoxon existe, diferencia estadisticamente significativa entre los estados prequirdrgicos con los
estados postquirtrgicos de la serie (p=0.043; suma de rangos=26.00). (Anexo 6: cuadros 6y 7)

El paciente con mayor diferencia entre el estado prequirtrgico y el postquirdrgico presenta
una reduccién en su puntaje de 23 puntos (de 26 puntos a 3 puntos), lo cual representa una

disminucidn del impacto en la calidad de vida de un 88.46%. (Graficos 1y 2)

Hay dos pacientes en los que existe una reduccién total del impacto de la epilepsia sobre la
calidad de vida de su familia, éstos muestran una mejoria absoluta con valores
postquirdrgicos de 0. Sin embargo, en uno de ellos la diferencia entre los estados pre- y
postquirdrgico no es tan amplia (disminuyé de 1 a 0), ya que desde un inicio el impacto de
la epilepsia no era tan alto.

Hay un caso en el que se presenta un deterioro de calidad de vida del paciente y su grupo
familiar, pues hay un aumento en el impacto de la epilepsia de un 33.33%. (Grafico 2)
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Gréfico 2.

Porcentaje de Cambio en Puntaje IPES
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Segun el cuadro 3, los aspectos de la vida del menor y de la familia o cuidadores méas

afectados por la epilepsia previo a la cirugia son: el desempefio académico, las actividades

familiares y la salud general. El aspecto menos afectado es la relacion de pareja entre

padre-madre.

Cuadro 3. Aspectos evaluados en cuestionario IPES

Puntaje Puntaje Diferencia Porcentaje
Promedio Promedio en Puntaie de Mejoria
PreQx PostQx J (%)
Salud General 243 0.57 1.86 76.47
Relacién con padres 1.29 0.43 0.86 66.67
Relacién con hermanos 1.14 0.14 1.00 87.50
Relacién de pareja entre 0.67 050 017 25 00
padre-madre
Relacion con amigos 0.75 0.00 0.75 100
Aceptacion de parte de 1.00 0.14 0.86 85.71
otros
Cantidad de actividades 1.86 1.14 0.71 38.46
Desempefio académico 2.75 0.67 2.08 75.76
Autoestima 2.00 0.67 1.33 66.67
Pérdida de esperanzas en 1.86 057 1.99 69.23
el menor
Actividades Familiares 2.29 0.57 1.71 75.00
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Segun el cuadro 3, los aspectos en los que hay un mayor porcentaje de mejoria de la calidad
de vida del menor y de su familia o cuidadores son: relacion con amigos (100%), relacion
con los hermanos (87.50%), aceptacion de parte de otros (85.71%), salud general (76.47%),

desempefio académico (75.76%) y actividades familiares (75%).

Al igual que al momento de hacer la comparacion entre pacientes, se puede observar que
existen aspectos evaluados, cuyo porcentaje de mejoria son muy altos, sin embargo la
diferencia entre el estado prequirdrgico y postquirurgico es minima. Esto debido a que
desde un inicio el impacto de la epilepsia en estos aspectos era bajo. Tal es el caso del item
“relacion con amigos”, que evidencia una reduccion de impacto del 100%, pero con una

diferencia muy baja entre los estados pre quirdrgico y postquirargico.

Es por esto que para el andlisis del grado de mejoria o deterioro de cada uno de los aspectos
evaluados en el IPES es preferible utilizar la diferencia de puntos existente entre su estado
pre quirdrgico y post quirdrgico.

Los aspectos en los que se observa una mayor diferencia entre el periodo pre quirargico y
post quirdrgico son: el desempefio académico, en el cual la diferencia es de 2.08 puntos,
con una disminucién del impacto de 75.76%; la salud general, con una diferencia de 1.86
puntos y una disminucion del impacto de 76.47%; y las actividades familiares, con una
diferencia de 1.71 puntos y una disminucién del impacto de 75%. Por otro lado el aspecto
con menor diferencia entre ambos periodos es el de la relacion de pareja entre padre-madre,

0.17 puntos, con una disminucién del impacto de 25%. (Cuadro 3)

Escala Hague de Efectos Adversos (HASES)

El cuestionario HASES evalua la presencia o ausencia de un total de 20 efectos adversos
medicamentosos. Ademas evalla el cambio en cuanto a la severidad global de cada uno de

estos problemas posterior a la cirugia.
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Para la evaluacion del impacto de la cirugia sobre los efectos adversos se evalu6 la cantidad
de pacientes que presentaban algin efecto adverso previo a la cirugia, comparandolo con la
cantidad de pacientes que presentaron el mismo efecto adverso posterior a la cirugia para
evaluar si hubo mejoria 0 no en ese sentido. Ademas se evaluo el promedio de reduccion o

aumento global de la severidad de dicho efecto adverso.

En los cuestionarios prequirdrgicos de los siete pacientes se observo un promedio de 44.71
puntos, con una minima de 26 puntos y una maxima de 70 puntos. En la evaluacion
postquirdrgica el puntaje promedio se redujo a 25.67, con una minima de 21 puntos y una
maxima de 28 puntos. Por ende se evidencia una mejoria en todo el grupo de pacientes de
un 23.80%. (Gréficos 3y 4)

Graéfico 3. Puntajes prequirurgicos y postquirurgicos de cuestionario HASES
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Mediante la utilizacion del test de Wilcoxon se obtuvo una p=0.028, lo cual establece que en la muestra en estudio existe
una diferencia estadisticamente significativa entre los estados prequirdrgicos con los estados postquirirgicos de cada
paciente. En este caso se utiliza una n=6, ya que a uno de los pacientes ya no se le administran FAE posterior a la
intervencion quirdrgica, por lo que no existe un valor de comparacion y se elimina (suma de rangos=21.00). (Anexo 6;
Cuadros 8y 9)
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Graéfico 4. Porcentaje de Mejoria de Efectos Adversos
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Cuadro 4. Cantidad y severidad de Efectos Adversos (EA) por Paciente

PACIENTE
1 2 3 4 5) 6 7 Media

NUmero de EA
S 7 18 12 9 14 12 2 10.57
prequirdrgicos
NUmero de EA
postquirurgicos
% de reduccion de numero de EA 46.40%

Severidad media de los

1 8 4 8 10 3 5.67

) ) 3.29 | 3.78 | 275 | 2.78 | 2.93 | 3.00 | 4.00 3.22
EA prequirurgicos

Severidad media de los
o 2.00 | 2.13 225 | 213 | 2.10 | 2.67 2.21
EA postquirurgicos

% de reducciéon de la severidad de EA 31.27%

De manera general se observa que la cantidad promedio de efectos adversos
medicamentosos prequirdrgicos de los siete pacientes es de 10.57 + 8.01, con una severidad
media de 3.22/4.00. En el caso del periodo post quirtrgico se observa una cantidad
promedio de efectos adversos medicamentosos de 5.67 + 3.06, con una media de severidad
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de 2.21/4.00. Esto indica que posterior a la intervencion quirdrgica se obtiene una
disminucion, tanto de la cantidad de efectos adversos de los FAE que se presentan en los
pacientes (reduccion del 46.40%), como de la severidad de éstos (reduccion del 31.27%).
(Cuadro 4)

En orden de frecuencia, los efectos adversos que se observaron de forma mas frecuente en
los cuestionarios prequirdrgicos fueron la somnolencia y la agresividad/alteracion del
temperamento, ambos presentes en 6 de los 7 pacientes (85.71%). Sin embargo, posterior a
la cirugia solamente 2 pacientes (28.57%) persistieron con somnolencia y 4 de ellos
(57.14%) persistieron con agresividad/alteracion del temperamento. Hubo una mayor
disminucion en la cantidad de pacientes que padecian somnolencia a causa de los
medicamentos antiepilépticos. En cuanto a la severidad de los efectos adversos previamente
mencionados, la severidad global de ambos se redujo en un 36.84% después de la

intervencion quirdrgica. (Grafico 5)

Graéfico 5. Cantidad de pacientes que padece cada uno de los efectos adversos.

w b U1 O

B PRE-QUIRURGICO  m POST-QUIRURGICO
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Grafico 6. Porcentaje de Reduccion de Severidad de Efectos Adversos
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Continuando con el orden de frecuencia, otros efectos adversos presentes en el periodo
prequirargico eran: dificultad para caminar, temblores, fatiga/cansancio, lentitud para
actuar y alteraciones del comportamiento; todos presentes en 5 de los 7 pacientes (71.43%).
Posterior a la cirugia se observd una reduccion total tanto de la cantidad de pacientes que
presentaban dichos efectos adversos, asi como la severidad global de estos: La dificultad
para caminar se redujo a 3 pacientes (42.86%), con una reduccién en su severidad de un
27.08%. Los temblores se presentaron solo en 2 pacientes (28.57%) después de la cirugia y
su severidad disminuyd en un 33.33%. El problema de fatiga/cansancio disminuyé hasta
estar presente en solo 2 pacientes (28.57%), su severidad en ellos disminuyé también en un
33.33%. La cantidad de pacientes que presentaban lentitud para actuar se redujo a 3
(42.86%) y su severidad disminuyd un 28.57%. Las alteraciones en el comportamiento se
presentaron en solo 3 pacientes (42.85%) y se redujo su severidad en un 41.18%.

(Grafico 5)

Otros efectos adversos gque se presentaron entre los pacientes antes de realizarse la cirugia

son: mareos (4), malestar general (4), pérdida del apetito (4), disminucién en la
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concentracion (4) y malos resultados escolares (4). Todos estos presentes en el 57.14% de
los pacientes. De estos efectos adversos, posterior a la cirugia todos, excepto uno,
presentaron una disminucion en la cantidad de los pacientes que los presentaban. En cuanto
a severidad en todos se obtuvo una disminucién. Ningun paciente presenté mareos, por
ende la reduccion en su severidad fue del 100%. Dos pacientes persistian con malestar
general y su severidad global disminuy6 38.46%. La pérdida de apetito fue el Unico efecto
adverso que evidencié un aumento en la cantidad de pacientes con ese problema a causa de
los medicamentos después de la cirugia, 5 (71.43%) de ellos la padecieron, sin embargo la
severidad de esta disminuyo en un 13.85%. La disminucion en la concentracion y los malos
resultados escolares ambos se presentaron posteriormente en solo el 14.29% de los
pacientes y hubo una reduccién en su severidad del 33.33% y 42.86% respectivamente.
(Grafico 6)

Con el andlisis de los resultados se puede observar que la mayor disminucion de la cantidad
de pacientes que presentaban un efecto adverso se dio en somnolencia y mareos, ambos con

una disminucion postquirdrgica de cuatro pacientes. (Grafico 5)

La disminucion en cuanto a severidad global fue total (100%) en cuatro de los efectos
adversos evaluados: mareos, dificultad para el habla, depresion/tristeza e hiperactividad.
Esto debido a que posterior a la cirugia ningln paciente presentd dichos problemas.
(Grafico 6)

Escala Hague de Severidad de las Crisis (HASS)

En el cuestionario HASS se evallan 13 preguntas con respecto a la severidad de las crisis
epilépticas, tanto antes como después de la intervencion quirdrgica. A cada pregunta se le
da un valor de 1 a 4 puntos, existen dos preguntas con un maximo de 5 puntos. La escala
total de puntos del cuestionario va desde un minimo de 13 hasta un maximo de 54, siendo
el valor mayor lo menos favorable y el menor lo més favorable en cuanto a severidad de las

crisis epilépticas.
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Es importante aclarar que dos de los siete pacientes del estudio no presentaron crisis
epilépticas después de la intervencidn quirargica, por lo que a ellos no se les realizo el
Ilenado del cuestionario HASS postquirdrgico.

De manera global se puede observar que en los pacientes en quienes persisten las crisis
epilépticas posterior a la cirugia existe una reduccion promedio en la severidad de éstas de
un 32.10%. (Gréfico 7) EI promedio grupal de puntos en el periodo prequirtrgico es de
39.71, con un puntaje minimo de 27 y un maximo de 47 puntos. En los resultados de los
cuestionarios postquirurgicos se observa un promedio grupal de 22.40, con un puntaje

minimo de 17 y un méaximo de 31 puntos. (Gréfico 8)

Graéfico 7. Porcentaje de Reduccion de la Severidad de las Crisis.

100.00 100.00
100.00
90.00
80.00 68.89
2
S 70.00
§ 60.00 53.19
2 000 43.60
o 33.33 2
& 40.00 -
(a]
< 3000 18.42
20.00
10.00
0.00
1 2 3 4 5 6 7 MEDIA
PACIENTES

111




Gréfico 8. Puntajes prequirurgicos y postquirargicos del cuestionario HASS.
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Para determinar la significancia estadistica se utilizd el test de Wilcoxon, donde para la muestra de cinco pacientes se
obtuvo una p=0.043, lo cual establece que en la muestra en estudio existe una diferencia estadisticamente significativa
entre los estados prequirdrgicos con los estados postquirdrgicos de la serie. (suma de rangos=15.00). (Anexo 6: Cuadros
10y 11)

Como ya se mencioné anteriormente, al evaluar el porcentaje de reduccién de severidad de
las crisis epilépticas de forma individual, se evidencia que el mejor resultado se presenta en
dos pacientes, con una reduccion del 100% (no volvieron a convulsionar) y el resultado
menos favorable se presenta en un paciente, con una reduccién de la severidad de
solamente un 18.42%. (Grafico 7)

Las preguntas que denotan mayor compromiso clinico del paciente en el periodo
prequiruargico son las relacionadas a: la severidad en general de las convulsiones (pregunta
3), presencia de contracturas musculares o calambres (pregunta 4) y duracion de dichas
contracturas (pregunta 5). En todas ellas se obtuvo el valor maximo de 4 puntos.
Adicionalmente, se observan valores poco favorables en las preguntas 1 y 2, que
corresponden a 1) disminucion/pérdida de la conciencia durante la crisis y 2) duracién de la

disminucion/pérdida de la conciencia. (Grafico 9)
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La menor afeccion se encuentra en la pregunta 9, que se refiere a la frecuencia con la que el

menor se muerde la lengua durante las crisis.

Grafico 9. Puntaje de Severidad por Pregunta Individual Cuestionario HASS
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Al analizar los resultados del cuestionario postquirtrgico, se evidencia una reduccion de la
severidad de las crisis en todas las preguntas, encontrdndose la mayor en la pregunta 8
(¢Que tan frecuentemente se orina el menor durante una crisis?), con un 61.11% de
reduccion. La menor reduccién es de un 1250% en la pregunta 9 (;Qué tan
frecuentemente se muerde la lengua el menor durante la crisis?), que como se menciono

previamente, es el problema de menor severidad desde antes de la cirugia. (Grafico 9)

En las preguntas 2, 7, 10 y 13 también se observa una reduccion importante de la severidad,
correspondiente a un 53.33%.
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Gréfico 10. Porcentaje de Reduccion de Severidad de las Crisis.
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Cuestionario sobre la Calidad de Vida en Nifios con Epilepsia (QOLCE)

El cuestionario QOLCE evalla la calidad de vida del paciente con epilepsia. Para ello se
utiliza una serie de subescalas, cuyos promedios generan los valores de siete dominios que
determinan la calidad de vida del paciente. EI promedio del puntaje obtenido en los siete
dominios se utiliza para sacar una media global y comparar los estados prequirargico con el
postquirdrgico. Se evaltua de forma lineal en una escala del 0 al 100, siendo 0 lo menos

favorable y 100 lo més favorable.

Previo a la intervencion quirurgica se obtiene un puntaje promedio de los siete pacientes de
40.73, con un valor minimo de 13.88 y un maximo de 59.01 puntos. El puntaje
postquirdrgico promedio es de 66.62, con una minima de 41 puntos y una maxima de
88.35. Esto refleja una mejoria de 25.89 puntos en la serie. (Gréfico 10)
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Gréfico 11. Puntajes prequirurgicos y postquirurgicos cuestionario QOLCE.
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No se puede establecer que haya diferencia entre los estados prequirirgicos y postquirdrgicos, ya que al determinar la
significancia estadistica para la serie por medio del test de Wilcoxon se obtiene un resultado de p=0.063 (valores >0.05
son estadisticamente no significativos). (Anexo 6: Cuadros 12 y 13)

En cinco pacientes de la serie se obtiene un aumento en el puntaje postquirargico, lo cual
indica mejoria en la calidad de vida posterior a la cirugia, mientras que en dos pacientes se
observa un deterioro en la calidad de vida, evidenciado por la disminucién del puntaje

postquirdrgico.

A pesar de ello, al analizar uno por uno los dominios que determinan la calidad de vida de
los pacientes, se puede observar que de manera general hay una mejoria en todos ellos,
pues todos los puntajes son mayores en el periodo postquirtrgico. Los dominios con la
mayor diferencia entre los puntajes prequirdrgicos y postquirdrgicos y por lo tanto con la
mejoria mas notable son los que se refieren a calidad de vida con un aumento de 53.57
puntos y salud general con un aumento de 50 puntos. En orden descendente le siguen:
funcion social (35.50 puntos), funcion fisica (24.08 puntos), bienestar emocional (22.49

puntos), comportamiento (15.61 puntos) y funcion cognitiva (15.10). (Grafico 12)
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Gréfico 12. Puntajes por dominio que determinan calidad de vida cuestionario

QOLCE.
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Al realizar el test de Wilcoxon en base a dominios se obtiene un resultado para p=0.018, lo cual indica que

existe una diferencia estadisticamente significativa entre los estados prequirlrgicos y postquirdrgicos al

utilizar los valores globales por dominio. (Anexo 6 Cuadros 14 y 15)

Al calcular el porcentaje de mejoria con

las diferencias obtenidas entre los puntajes

promedio prequirdrgicos y postquirdrgicos para cada cuestionario, se puede observar un

cambio positivo en cada uno de ellos. La mayor mejoria es la obtenida en el cuestionario

que evalla la calidad de vida del grupo familiar del paciente. (Cuadro 5, Gréficos 13 y 14)
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Cuadro 5. Resultado global de todos los cuestionarios utilizados en el estudio.

Puntaje Puntaje Porcentaie
Cuestionario Promedio Promedio . J, Val
de Mejoria alor p

PreQx PostQx
HASES 4471 25.67 23.80% 0.028
HASS 39.71 22.40 32.10% 0.043
QOLCE 40.73 66.62 25.89% 0063
IPES 16.14 4.86 34.20% 0.043

*El cuestionario HASES se evalla en una escala de 20-80 puntos, el HASS se evalla en una escala de 13-54 puntos y el
IPES en una escala de 0-33 puntos. En las tres herramientas el puntaje mas bajo representa un resultado mas favorable y el
puntaje mas alto representa lo menos favorable. El cuestionario QOLCE se evalla en una escala de 0-100 puntos, siendo

0, el puntaje menos favorable y 100 el puntaje més favorable.

Grafico 13. Resultado global de todos los cuestionarios utilizados en el estudio.
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Grafico 14. Porcentaje de mejoria en todos los cuestionarios utilizados en el estudio.
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10. DISCUSION

Por lo general, el objetivo principal de la cirugia para la EMI suele ser la mejoria clinica de
los pacientes. Sin embargo, en ocasiones suelen utilizarse ademas herramientas estadisticas
que cuantifican la mejoria en la calidad de vida tanto del paciente como de su grupo
familiar. En la actualidad existe un creciente interés reflejado en la literatura concerniente
a cuantificar cualitativamente los resultados de la cirugia para la epilepsia mas alla de la

mejorfa clinica.”®%% &

La apreciacion de calidad de vida de un individuo, en rigor, sélo puede ser evaluada a partir
de informacion aportada por €l mismo, sin embargo, seguin lo descrito por la Dra. Valeria
Rojas, Neuropsiquiatra del Hospital Carlos Van Buren, en la edad pediatrica, por las
dificultades inherentes a la capacidad de discernimiento de los infantes, la obtencién de esa
informacion debe lograrse en forma indirecta a través del aporte de los padres, familiares

cercanos, maestros o cuidadores.®

Los resultados de este estudio revelan los cambios que se generan a causa de la
intervencion quirdrgica en los pacientes con EMI en cuanto a: la calidad de vida del
paciente y la de su grupo familiar o cuidadores, cantidad y severidad de efectos adversos
medicamentosos de los FAE vy severidad de las crisis epilépticas. Ademas la efectividad

clinica del tratamiento quirdrgico para la EMI.

En la serie de casos (n=7) presentada se obtuvieron resultados positivos, con una mejoria
en los puntajes globales de los cuatro cuestionarios utilizados (Gréaficos 3,4,7,11 y 12 y
Cuadro 8 y 15). Esto se interpreta como una mejoria en la calidad de vida del paciente y su
entorno ademas de reflejar que en 85.71% (6/7 pacientes) existe una mejoria clinica
posterior a la intervencion quirdrgica, evidenciada por reduccion en la frecuencia y
severidad de las crisis. La mayoria de estudios realizados a nivel mundial en los que se han
utilizado estas escalas de medicidon, han sido disefiados para comparar dos grupos de

pacientes: un grupo sometido a cirugia y el otro grupo sin intervencion quirdrgica, por lo
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que no se cuenta con datos que comparen los estados prequirdrgicos y postquirdrgicos que

puedan ser contrastados con los obtenidos en este estudio.

A pesar de no poder hacer una comparacion numerica con los resultados obtenidos en otros
estudios, existe un articulo con resultados consistentes con éste.®® En él se compara la
calidad de vida de los pacientes en los periodos pre y postquirdrgicos. Se evidencia una
mejoria en la mayoria de los dominios que determinan la calidad de vida de los pacientes
posterior a la intervencién quirdrgica, sin embargo no reflejan los puntajes globales pre y
postquirurgico, por lo que no se puede conocer el porcentaje exacto de mejoria que permita

la comparacion con la serie de casos del HNNBB.

En los resultados de este estudio solo en un paciente hubo un empeoramiento de las crisis
posterior a la cirugia (Clasificacion de Engel IV-C), reflejado por un aumento en el nimero
de convulsiones que presentd posterior al procedimiento. En este sentido habria que
analizar aspectos técnicos tanto del procedimiento como de las indicaciones de la cirugia .

La literatura existente al respecto menciona como causas posibles de fallo de la cirugia, una
mala localizacion de la zona epileptégena, asi como zonas epileptogenas difusas. Otra
posible causa es una reseccion insuficiente del area considerada responsable del inicio de la

actividad epileptogena.®

Ademas puede ocurrir también, que se realice la reseccion de la zona sintomatogénica
primaria, pero que la zona epileptégena persista y provoque una migracion de la zona
sintomatogénica y por lo tanto un aparecimiento de nuevas crisis. Por otro lado, puede
suceder que no se eliminen todas las vias de propagacion y que los impulsos sean

redirigidos por vias de conduccién alternas. ®°
Se menciona también que existen casos en los que nuevas zonas epileptdgenas y circuitos

pueden aparecer de novo, a pesar de una reseccion completa y exitosa previa de un area

epileptdgena diferente.®
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Adicionalmente, la severidad de la manifestacion clinica de la epilepsia mejoro en todos los
siete casos, inclusive en el paciente que no mejord en la frecuencia de las convulsiones.
Dos pacientes no presentaron convulsiones en el postoperatorio en el tiempo de vigilancia
del estudio. En cuanto al cuestionario utilizado, se muestra mejoria en el puntaje de todas

las preguntas referentes a los determinantes de la severidad de las crisis.

La polifarmacia en los pacientes con EMI va asociada a la cantidad de efectos adversos,
muchas veces incapacitantes. Las limitaciones sociales, académicas, psicologicas y
sexuales han sido ampliamente documentadas sin mencionar los aspectos relacionados a la
marginacion y estigmatizacion en la comunidad. En la edad pediétrica, el lidiar con dicha
condicidn derivada de los efectos colaterales de los farmacos como por la enfermedad en si,
es, en particular, un escenario diferente al de la edad adulta, ya que el proceso de formacién
y adaptabilidad psicologica con lo que contara el resto de su vida productiva se esta

llevando a cabo.?’

El promedio de farmacos administrados se redujo un 46.40% después de la cirugia,
incluyendo un paciente que prescinde de FAE durante el tiempo de seguimiento. De una
media de 10.57 EA presentes al momento prequirdrgico se observé una disminucién a 5.67
EA La severidad de los efectos adversos también disminuy6 en un 31.27%. (Cuadro 8)

Los resultados revelan que hay un aumento en el puntaje obtenido en el cuestionario
QOLCE después de la intervencion quirtrgica 40.73 vs 66.62 , lo cual indica una mejoria
en la calidad de vida de los pacientes. Sin embargo, al analizar individualmente a cada
paciente, en dos de ellos se evidencia un deterioro de la misma. Estadisticamente este
cuestionario no muestra ser significativo para medir la calidad de vida posterior a la cirugia
en los pacientes, pero esto puede deberse a dos factores principalmente: 1) el tamarfio de la

muestra es muy bajo y 2) de los siete pacientes hay dos que muestran resultados negativos.

Basicamente estas razones estan interrelacionadas. Debido a que la muestra es tan pequefia,
el hecho que dos de los pacientes tengan resultados negativos genera un impacto sobre la

significancia estadistica del cuestionario.
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También se evaluaron los cambios en los dominios que determinan la calidad de vida de los
pacientes. El cuestionario QOLCE muestra ser estadisticamente significativo para la

comparacion de los estados prequirdrgicos y postquirurgicos de los dominios.

El dominio que mayor mejoria mostré fue “calidad de vida en general” y el que menor
presentd fue el de “funcion cognitiva”. Esto podria atribuirse a que previo a la cirugia la
mayoria de pacientes ya contaba con algun grado de déficit neuropsicoldgico, incluyendo

paralisis cerebral o algin grado de retraso mental.

Hay estudios que afirman que los cambios positivos en la calidad de vida de los pacientes
estan confinados Unicamente a los pacientes que permanecen libres de convulsiones
después de la cirugia, sin embargo en este estudio se evidencia que mientras puede que no
se obtengan cambios favorables en ciertas esferas, si es posible mejorar en otras. La
sumatoria del puntaje de las mismas nos da un panorama global en términos de ndmeros

absolutos que nos permite evaluar la mejorfa antes y después de la cirugfa. ®

En esta serie de casos se cuenta con pacientes en los que las crisis epilépticas persisten (de
manera muy poco frecuente) posterior a la intervencidén quirdrgica, sin embargo los

resultados en cuanto a calidad de vida son satisfactorios.

Es importante recalcar que las implicaciones negativas de los padecimientos neuroldgicos
de dificil control no solo afectan a los pacientes en si. Tanto en la edad pediatrica como en
la adultez, la EMI es, en efecto, una limitante laboral y social, en la mayoria de los casos
imposible de superar aun con tratamientos agresivos. Por lo anterior muchas veces son
considerados “no aptos” para valerse por si mismos independientemente de la edad o
efectuar actividades laborales o académicas en forma regular. Esto condiciona a la familia
a efectuar una labor de vigilancia y supervision casi continua, fomentando asi la
dependencia fisica paciente-familia, familia-paciente con el consiguiente detrimento en la

calidad de vida del ntcleo familiar.
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Mediante la utilizacion del cuestionario IPES se determind de manera global una mejoria
en la calidad de vida de la familia y/o cuidadores. Los puntajes obtenidos en el periodo
postquirdrgico fueron mayores que previo a la cirugia lo cual traduce una mejoria en la
calidad de vida tanto del paciente como de su grupo familiar o cuidadores. El cuestionario
resulto ser estadisticamente significativo para demostrar que existe un cambio favorable

posterior a la cirugia.

En conclusion, este estudio revela que posterior a la cirugia en los casos de EMI no solo se
obtiene mejoria clinica, sino que también existe una mejoria en cuanto a la calidad de vida
de los pacientes y de su grupo familiar. En los casos revisados en este estudio hubo una
disminucion significativa en el nimero y severidad de las convulsiones asi como en el

numero de medicamentos Yy efectos adversos.

Se puede confirmar, entonces, que la cirugia, como alternativa ampliamente aceptada
mundialmente para el tratamiento de la epilepsia medicamente intratable, genera un
impacto positivo sobre la calidad de vida del paciente y la familia. Esto se ha documentado
en este estudio, coincidiendo con lo descrito en numerosas fuentes. Sin embargo, es
importante mencionar que por tratarse de una serie pequefia de casos, no es suficiente para

poder extrapolar los resultados al resto de la poblacion de pacientes con EMI.
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11. CONCLUSIONES

1. Existe una mejoria clinica significativa en seis de los siete pacientes intervenidos
quirargicamente (85.71%), demostrada por una disminucion marcada en la cantidad
y severidad de crisis epilépticas que presentan posterior a la cirugia, asi como por la
reduccion en la cantidad de farmacos antiepilépticos que necesitan ser

administrados.
2. Todos los pacientes presentan una mejoria en la cantidad y severidad de efectos
adversos causados por los farmacos antiepilépticos posterior a la intervencion

quirdrgica.

3. Cinco de los siete pacientes intervenidos quirrgicamente presentan una mejoria

notable de su calidad de vida.

4. En seis de los siete casos reportados hay una mejoria en la calidad de vida del grupo

familiar del paciente intervenido quirdrgicamente.
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12. RECOMENDACIONES

1. Se recomienda realizar un estudio con una muestra de mayor tamafio para poder

obtener resultados con mayor poder estadistico.

2. Se recomienda realizar un estudio, utilizando un grupo control, para realizar una
comparacion de la calidad de vida, entre los pacientes sometidos a intervencion

quirargica y aquellos que no.

3. Se recomienda utilizar las herramientas para medicion de calidad de vida dentro de
la evaluacion integral de los pacientes con epilepsia medicamente intratable, en
todos aquellos centros en los que se considere la intervencidon quirdrgica como

alternativa terapéutica.

4. Crear una herramienta estandarizada de recoleccion de datos que permita
documentar de manera mas ordenada y completa la informacion para establecer la

caracterizacion sociodemografica y la descripcion clinica de cada paciente.

5. Crear una herramienta estandarizada que permite documentar la evolucion clinica

del paciente posterior a la intervencion quirurgica.
6. Crear una cartilla de ndmero de crisis, nimero de FAE, efectos adversos y

severidad, y educar a los responsables del paciente acerca de la forma mas

adecuada de llevar un control de la enfermedad del menor.
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ANEXO 1

INSTRUMENTO PARA RECOLECCION DE DATOS

Nombre del paciente:

Fecha de Nacimiento:

Encargado:

Direccion:

Teléfono:

PARAMETRO

DATOS

Edad al momento de la cirugia

Sexo

Edad de inicio de crisis
epilépticas

Duracion de la epilepsia

Clasificacion de la epilepsia

Tipo de crisis epilépticas

Descripcion de EEG o video-
EEG

Descripcion de iméagenes
diagndsticas

Déficit neuropsicomotor

Cantidad de crisis epilépticas
que presenta al dia, previo a la
cirugia

Cantidad de crisis epilépticas
que presenta al dia, posterior a
la cirugia

Clasificacion de Engel

Cantidad de FAE, previo a la
cirugia

Cantidad de FAE, posterior a
la cirugia
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ANEXO 2

Escala de Impacto de la Epilepsia Pediatrica - Impact of Pediatric Epilepsy Scale
(IPES)

Nombre del paciente:
Edad:

Encargado(a):

Fecha:

Con esta herramienta se busca conocer como siente la familia del paciente con epilepsia
que su enfermedad afecta la calidad de vida tanto del paciente como de su grupo familiar,
tomando de referencia los Gltimos tres meses. Favor indicar con una “X” el grado de
impacto de la epilepsia en los diversos aspectos de la vida del menor y de la familia.
(Tomar en cuenta consecuencias sociales, convulsiones y tratamiento).

Mucho | Considerable | Poco | Ninguno No
aplica

Salud general

Relacién con padres.

Relacién con hermanos.

Relacién de pareja entre padre-
madre

Relacién con amigos.

Aceptacion de parte de otros.

Cantidad de actividades.

Desempefio académico.

Autoestima.

Pérdida de esperanzas en el menor.

Actividades familiares.
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Meétodo de Analisis de Escala de Impacto de la Epilepsia Pediatrica —
Impact of Pediatric Epilepsy Scale (IPES)

La herramienta cuenta con 11 aspectos a evaluar. A cada uno de ellos se le asigna un

puntaje utilizando una escala de Likert de la siguiente manera:

Mucho = 3 puntos
Considerable = 2 puntos
Poco =1 punto
Ninguno = 0 puntos

No aplica = Se anula

La sumatoria de los puntajes de cada aspecto genera un puntaje global que va desde 0
puntos a 33 puntos, siendo 33 lo menos favorable y 0 lo més favorable.

En el caso que se obtenga 5 0 mas casillas marcadas como No aplica, se anula el
cuestionario completo y se excluye al paciente del estudio.
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ANEXO 3

Escala de Efectos Adversos de los Farmacos Antiepilépticos (HASES)

Las siguientes preguntas van dirigidas a investigar posibles efectos adversos de los
medicamentos contra la epilepsia Unicamente. Por ejemplo: Si el menor tiene problemas
para caminar y usted piensa que es a causa de los medicamentos que consume, se considera
un efecto adverso.

Si existe otra causa probable que cause la dificultad para caminar (ejemplo: invalidez,
fracturas o lesiones), entonces no se considera un efecto adverso del medicamento.

¢Ha notado usted durante los Gltimos tres meses alguno de los siguientes efectos adversos
de los medicamentos antiepilépticos en su menor?

En cada uno de los efectos adversos, contestar segun corresponda:

a) Si, lo considera un problema muy serio.

b) Si, lo considera un problema moderado.

c) Si, lo considera un problema leve.

d) No/ No aplica/ No puede ser evaluado por algun impedimento.

Efecto adverso a b c d

Somnolencia

Mareos

Dificultad para caminar

Caidas

Malestar general

Dificultad para defecar

Diarrea

Temblores

Dificultad para el habla

Problemas de vision (Visién doble o borrosa)
Dolor de cabeza

Fatiga / Cansancio

Pérdida del apetito

Depresion / Tristeza

Hiperactividad

Agresion / Alteracion del temperamento
Lentitud para actuar

Malos resultados escolares
Disminucién en la concentracion
Alteraciones del comportamiento

Subescala de efectos adversos por toxicidad (items 1-14)
Subescala de efectos adversos cronicos (items 15-20).
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Meétodo de Analisis de Escala Hague de Efectos Adversos—
The Hague Side Effects Scale (HASES)

La herramienta cuenta con 20 efectos adversos a evaluar. A cada uno de ellos se le asigna

un puntaje utilizando una escala de Likert de la siguiente manera:

a) Si, lo considera un problema muy serio = 4 puntos
b) Si, lo considera un problema moderado = 3 puntos
c¢) Si, lo considera un problema leve = 2 puntos

d) No/ No aplica/ No puede ser evaluado por algun impedimento = 1 punto

La sumatoria de los puntajes de cada aspecto genera un puntaje global que va desde 20
puntos a 80 puntos, siendo 80 lo menos favorable y 20 lo més favorable.
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ANEXO 4

Escala Hague de Severidad de las Crisis (HASS)

Preguntas relacionadas a las convulsiones del paciente en los Gltimos tres meses.

1.

¢Con qué frecuencia ha notado disminucion o pérdida de conciencia del menor durante la

convulsién?

a. Siempre

b. Usualmente

c. A veces

d. Nunca
En caso de perder la conciencia, ¢Cuanto duracién tiene la pérdida o disminucion de
conciencia?

a. Muy larga.

b. Larga.

c. Corta.

d. Muy corta.

e. No aplica, no hay pérdida de conciencia

En general, ;Qué tan severas son las convulsiones?

a

b.
C.
d.

Muy severas.
Severas.
Leves.

Muy leves.

¢Ha notado algun tipo de contractura muscular o calambre en brazos o piernas durante la

convulsion?
a. Siempre.
b. Usualmente.
c. A veces.
d. Nunca.

¢Qué duracion tienen las contracturas musculares o calambres?

®o0 o

Muy largas.

Largas.

Cortas.

Muy cortas.

No aplica, no presenta contracturas musculares o calambres

¢Qué tan notables son los sintomas de las convulsiones?

a.

b.

Muy notables, cualquiera se da cuenta de ello durante la convulsion.
Moderadamente notables, la mayoria de la gente se da cuenta de ello durante la
convulsion.

No muy notable, la mayoria de la gente no se da cuenta de ello durante la
convulsion.

No se nota, se debe estar muy alerta para notarlo durante la convulsion.
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10.

11.

12.

13.

¢Qué tan frecuentemente el menor parece estar confundido durante una convulsion o
después de ésta?

a. Siempre.

b. Usualmente.
c. A veces.

d. Nunca.

¢ Qué tan frecuentemente se orina durante una convulsion?

a. Siempre.

b. Casi siempre.

c. A veces.

d. Nunca o no lo sabe, el menor permanece incontinente de forma perenne.

Durante un ataque, ¢qué tan frecuentemente se muerde la lengua el menor?

a. Siempre.

b. Usualmente.
c. Aveces.

d. Nunca.

¢Qué tan frecuente es que el menor se lastime durante los ataques de convulsiones? (aparte
de morderse la lengua)

a. Siempre.

b. Usualmente.
c. Aveces.

d. Nunca.

¢Qué tan frecuente es que el menor quede con mucho suefio después de que sufre una
convulsién? (Incluyendo la somnolencia causada por medicamentos como el Diazepam).

a. Siempre.

b. Usualmente.
c. A veces.

d. Nunca.

¢Qué tan frecuente es que después de una convulsion el menor se queje de malestar, dolor
de cabeza o dolor de cuerpo?

a. Siempre.

b. Usualmente.
c. A veces.

d. Nunca.

¢Cuanto tarda generalmente el menor en poder continuar con sus actividades normales
después de una convulsion?

a. Demasiado.

b. Mucho.

c. Poco.

d. Casi nada, o las contina de inmediato posterior al ataque.
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Meétodo de Analisis de Escala Hague de Severidad de las Crisis —
The Hague Seizure Severity Scale (HASS)

La herramienta cuenta con 13 preguntas dirigidas a evaluar la severidad de las crisis
epilépticas. A cada pregunta se le asigna un puntaje utilizando una escala de Likert de la

siguiente manera:

Preguntas 1,3,4,6,7,8,9,10,11,12 y 13

a) 4 puntos
b) 3 puntos
C) 2 puntos
d) 1 punto

Preguntas 2y 5
a) 5 puntos
b) 4 puntos
c) 3 puntos
d) 2 puntos
e) 1 punto

La sumatoria de los puntajes de cada pregunta genera un puntaje global que va desde 13

puntos a 54 puntos, siendo 54 lo menos favorable y 13 lo més favorable.
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ANEXO 5

Cuestionario sobre la calidad de vida en nifios con epilepsia
Quality of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire (QOLCE)
Version para padres / encargados del paciente.

1. SECCION 1: CALIDAD DE VIDA
1.1.;Cbémo considera que ha sido la calidad de vida de su hijo(a) durante las Gltimas cuatro
semanas (1 mes)?

1 2 3 4 5
Muy
Buena

Excelente Buena | Regular | Mala

2. SECCION 2: ACTIVIDADES FISICAS DEL MENOR
Las siguientes son preguntas sobre las actividades fisicas en las que se involucra su
hijo(a)

2.1. Durante las Ultimas cuatro semanas ¢,qué tan seguido ha presentado su hijo(a) lo
siguiente al involucrarse en actividades fisicas?

Frecuencia
Actividad 1 2 3 4 | 5 6
Muy En Casi No
Frecuente . Nunca .
frecuente ocasiones nunca apllca

a. necesita mas supervision de parte de
adultos que otros nifios(as) de su misma
edad.

b. necesita precauciones especiales para
prevenir lesiones (ejemplo: casco, etc.)

C. juega libremente en la casa como otros
nifios(as) de su misma edad.

d. juega libremente fuera de la casa como
otros nifios(as) de su misma edad.

€. va a hadar.

f. participa en actividades deportivas
(ademas de ir a nadar)

g. va a dormir sin problema fuera de casa (en
casas de amigos o familiares)

h. juega con sus amigos (as) fuera de casa
lejos de usted.

i. acude a fiestas sin su supervision.

J. puede realizar las mismas actividades
fisicas que realizan los nifios(as) de su edad.
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2.2.Durante las Gltimas cuatro semanas, que cantidad de tiempo piensa usted que su hijo
tiene las siguientes sensaciones.

Frecuencia
S . 1 2 3 4 5 6
ensacion -
Todo el Mayoria En Casi No
. del ; Nunca .
tlempo . ocasliones nunca apllca
tiempo
a. Sensacion de cansancio
b. Sensacion de energia

2.3. ¢Existe algo més que usted quisiera mencionar sobre la actividad fisica de su hijo?

3. SECCION 3: BIENESTAR.
En esta seccidn se presenta una lista que describe como se puede haber estado sintiendo
en general su hijo(a).

3.1. Como piensa usted que se ha pasado su hijo la mayoria del tiempo durante las Gltimas
cuatro semanas?

Frecuencia
S . 1 2 3 4 5 6
ensacion T
Todo el Mayoria En Casi No
. del ) Nunca .
tiempo . ocasiones | nunca aplica
tiempo

a. se ha sentido triste o deprimido?

b. se ha sentido tranquilo?

c. se ha sentido indefenso en situaciones?

d. se ha sentido feliz?

e. ha deseado mejor estar muerto?

f. se ha sentido bajo control?

g. se ha sentido tenso 0 ansioso?

h. se ha sentido frustrado?

i. se ha sentido abrumado por algin evento?

j. ha sentido excesiva preocupacion por algo?

k. ha sentido confianza en si mismo?

I. ha sentido interés o emocién por algo?

m. se ha sentido satisfecho por haber logrado
algo?

n. se ha avergonzado facilmente?

0. se ha sentido diferente o aislado?

p. ha sentido que nadie lo entiende?

g. se ha sentido realmente valorado?

r. ha sentido que no es bueno para nada?

s. ha sentido que no le importa a nadie?

3.2. Hay algo mas que nos quiera decir sobre como se siente su hijo(a) en general?
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4. SECCION 4: COGNICION.

En esta seccidn se pregunta sobre los posibles problemas del menor en cuanto a
concentracion, memoria y lenguaje (habla).

4.1. Comparando a su hijo(a) con otros menores de su misma edad, que tan seguido le ha

ocurrido lo siguiente?

item

Frecuencia
1 2 3 4 5 6
Todo el Mayoria En Casi No
tiempo del ocasiones | nunca Nunca aplica
P tiempo P

a. ha tenido dificultad atendiendo a alguna
actividad.

b. ha presentado dificultad para razonar o
resolver problemas.

c. ha tenido dificultad haciendo planes o
tomando decisiones.

d. ha tenido dificultad para seguir
conversaciones.

e. ha tenido problema concentrandose en
alguna actividad / tarea.

f. ha tenido dificultad para concentrarse
mientras lee.

g. ha tenido dificultad realizando una sola
actividad a la vez.

h. reacciona de manera lenta cuando le dicen
cosas 0 cuando tiene que hacer algo.

I. logra completar actividades que necesitan
de organizacion y planeacion.

J. le cuesta recordad cosas.

k. tiene problemas para recordad los nombres
de la gente.

. tiene problemas para recordar donde
colocd las cosas.

m. tiene problemas para recordar cosas que
le ha dicho gente.

n. tiene problemas para recordar cosas que
recién ha leido (horas o dias antes).

0. planea las cosas y luego las olvida.

p. tiene problemas para recordar palabras
(uso correcto de las palabras).

g. tiene problemas para entender lo que la
gente le dice o para seguir ordenes.

r. tiene problemas para entender direcciones.
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s. tiene problemas para seguir instrucciones
simples.

t. tiene problemas para seguir instrucciones
complejas.

u. tiene problemas para entender lo que lee.

v. tiene problemas para escribir

w. tiene problemas para hablar.

4.2. Hay algo mas que nos quiera decir sobre la memoria, concentracion o lenguaje (habla)

de su hijo(a)?

5. SECCION 5: ACTIVIDADES SOCIALES DEL MENOR.
Las siguientes preguntas van dirigidas a evaluar la forma de interaccion social del

menor.

5.1. Durante las Gltimas cuatro semanas cuantas veces ha observado que la enfermedad
(epilepsia) de su hijo(a) genera alguna de las siguientes cosas.

item

Frecuencia
1 2 3 4 5 6
Todo el Mayoria En Casi No
. del - Nunca .
tiempo . ocasiones | nunca aplica
tiempo

a. limitado sus actividades sociales (visitar
amigos, familiares o vecinos).

b. ayudado a hacer amigos.

c. afectado su interaccién con otros en la
escuela o trabajo.

d. Mejorado su amistad y relaciones con
otras personas.

e. limitado sus actividades de recreacion
(hobbies o intereses).

f. aislado de otras personas.

g. mejorado su relacion con otros miembros
de la familia.

h. dificultado poder mantener la amistad con
algunas personas.

I. asustado a otras personas.
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5.2. Durante las ultimas cuatro semanas que tan limitadas han estado las actividades
sociales de su hijo(a) en comparacion con otros menores de su edad, a causa de la
epilepsia o de problemas relacionados a la epilepsia.

1 2 3 4 5
Muy A veces Poco Rara vez No
limitadas | limitadas | limitadas | limitadas | limitadas

5.3. Durante las ultimas cuatro semanas que tan seguido ha podido hablar / discutir su hijo
libremente con sus amigos sobre su enfermedad (epilepsia)

1 2 3 4 5
Siempre Muy A Muy No
seguido | veces poco aplica

5.4. Durante las Ultimas cuatro semanas que tan seguido ha podido hablar / discutir su hijo
libremente con sus familiares sobre su enfermedad (epilepsia)

1 2 3 4 5
Siempre Muy A Muy No
seguido | veces poco aplica

6. SECCION 6: COMPORTAMIENTO DEL MENOR.
En esta seccion se describe el comportamiento del menor. Favor tratar de llenar todas
las preguntas, incluyendo aquellas que parecieran no aplicar en el menor.

6.1. Comparandolo con otros menores de su misma edad, que tan seguido durante las
ultimas cuatro semanas ha presentado lo siguiente.

Item

Frecuencia
1 2 3 4 5 6
Muy Frecuente E.n Casi Nunca N.O
frecuente ocaslones nunca aplica

a. dependido de usted / su familia para hacer

cosas que solian hacer por si mismos.

b. necesita de la aceptacion de adultos para

realizar algo?

c. tiene comportamiento socialmente
inapropiado (dicho o hecho algo fuera de

lugar en situaciones sociales)

d. desea que las cosas sean perfectas.

e. no se rinde facilmente.
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f. se enoja facilmente.

g. ha golpeado o agredido a otras personas.

h. ha dicho malas palabras en publico.

i. se ha unido a actividades con otros
menores.

J. ha temido estar en lugares desconocidos,
en situaciones o con personas desconocidas.

k. prefiere estar solo que buscar a otras
personas.

I. ha sido obediente.

m. se pone metas altas a si mismo.

n. no le preocupa lo que otros piensen de el
(ella).

0. se lleva bien con otros nifios(as).

p. ha deseado ser otra persona o ser
diferente.

g. ha actuado sin pensar antes lo que hara.

r. ha demandado demasiada atencion.

s. ha sido desicivo.

t. ha sido independiente.

u. prefiere las rutinas o le desagradan los
cambios.

v. ha hecho cosas solo para probar que
puede.

w. prefiere estar en compafiia de adultos.

7. SECCION 7: SALUD GENERAL

7.1. Durante las Gltimas cuatro semanas como consideraria que es el estado de salud en
general de su hijo(a) en comparacion con otros nifios(as) de su misma edad.

1 2 3 4 5
Muy
Excelente buena Buena | Regular | Pobre

GRACIAS POR SU COLABORACION.
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Metodo de Analisis de Cuestionario sobre la Calidad de Vida en Nifios con Epilepsia —
Quality of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire (QOLCE)

La herramienta se encuentra dividida en 7 secciones. Cada seccion cuenta con una serie de
preguntas con cinco respuestas posibles, en algunos casos se encuentra una sexta respuesta
que corresponde a “no aplica”.

Cada pregunta se evalia de manera lineal con un puntaje de 0 a 100 puntos, otorgando el
valor de 0 a lo menos favorable y el valor 100 a lo mas favorable. Los valores para cada
casilla son de 0, 25, 50, 75y 100. En el caso de las preguntas que cuentan con la casilla de
“no aplica”, al marcarse ésta, se anula la pregunta.

La calidad de vida, segun esta herramienta, esta determinada por siete dominios que
cuentan con diferente nimero de subescalas cada uno. Para brindarle un valor a cada una de
las subescalas se utilizan Unicamente las preguntas indicadas en una tabla al final del
cuestionario (ver tabla de subescalas al final del cuestionario QOLCE).

De los valores obtenidos por dominios, se obtiene la media y ésta representa el puntaje total

del cuestionario.

Subescala Ubicacion item
Restricciones fisicas 2.1 a,b,cdefqghij
Energia/Fatiga 2.2 a, b.
Atencion/Concentracion 4.1 a, defg
Memoria 41 J,k,I,m,n,0
Lenguaje 4.1 p,q,r,s,t,u,v,w
Otros aspectos cognitivos 4.1 b,c,h
Depresion 3.1 a,de,l
Ansiedad 3.1 g.j,n,0,p
Autocontrol 3.1 c,fhi
Autoestima 3.1 k,m,q,r,s
Interacciones sociales 5.1 b,c,d,f,h
Actividades sociales 51,52 a,e,

Estigmatizacion 5.1 i

Comportamiento 6.1 a,b,c,f.g,hl,jk,lm,o,p,qr.t
Salud General 7.1

Calidad de vida 1.1
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ANEXO 6

Cuadro 6.
Rango Suma de
N promedio rangos
IPESpost - Rangos
IPESpre negativos 6(2) 4.33 26.00
Rangos 1(b) 2.00 2.00
positivos
Empates 0(c)
Total 7
a IPESpost < IPESpre
b IPESpost > IPESpre
¢ IPESpost = IPESpre
Cuadro 7. Estadisticos de contraste(b)
IPESpost -
IPESpre
Z -2.028(a)
Sig. asintdt.
(bilateral) 043
a Basado en los rangos positivos.
b Prueba de los rangos con signo de Wilcoxon
Cuadro 8.
Rango | Sumade
promedio | rangos
HASESpost - Rangos
HASESpre negativos 6(2) 3.50 21.00
Rangos 0(b) 00 00
positivos
Empates 0(c)
Total 6
a HASESpost < HASESpre
b HASESpost > HASESpre
¢ HASESpost = HASESpre
Cuadro 9. Estadisticos de contraste(b)
HASESpost -
HASESpre
Z -2.201(a)
Sig. asintot.
(bilateral) 028

a Basado en los rangos positivos.
b Prueba de los rangos con signo de Wilcoxon
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Cuadro 10.

Rango Suma de
N promedio rangos
HASSpost — Rangos
HASSpre negativos 5(2) 3.00 15.00
Rangos 0(b) 00 00
positivos
Empates 0(c)
Total 5
a HASSpost < HASSpre
b HASpost > HASSpre
¢ HASSpost = HASSpre
Cuadro 11. Estadisticos de contraste(b)
HASSpost -
HASSpre
Z -2.023(a)
Sig. asintot.
(bilateral) 043
a Basado en los rangos positivos.
b Prueba de los rangos con signo de Wilcoxon
Cuadro 12.
Rango | Sumade
promedio | rangos
QOLCEpost - Rangos
QOLCEpre negativos 2(2) 1.50 3.00
Rangos 5(b) 500  25.00
positivos
Empates 0(c)
Total 7

a QOLCEpost < QOLCEpre
b QOLCEpost > QOLCEpre
¢ QOLCEpost = QOLCEpre

Cuadro 13. Estadisticos de contraste(b)

QOLCEpost -
QOLCEpre
Z -1.859(a)
Sig. asintot.
(bilateral) 063

a Basado en los rangos negativos.
b Prueba de los rangos con signo de Wilcoxon
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Cuadro 14.

Rango Suma de
promedio | rangos
QDOMpost - Rangos
QDOMpre negativos 0(2) 00 00
Rangos 7(b) 400  28.00
positivos
Empates 0(c)
Total 7

a QDOMpost < QDOMpre
b QDOMpost > QDOMpre
¢ QDOMpost = QDOMpre

Cuadro 15. Estadisticos de contraste(b)

QDOMpost -
QDOMpre
Z -2.366(a)
Sig. asintot.
(bilateral) 018

a Basado en los rangos negativos.
b Prueba de los rangos con signo de Wilcoxon
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