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RESUMEN

Fundamento: los niflos con discapacidades del
desarrollo, comparados con la poblacién general, tienen
un riesgo incrementado de desarrollar epilepsia.
Objetivo: describir las principales caracteristicas clinicas
y terapéuticas de un grupo de nifios y adolescentes
discapacitados con epilepsia.

Métodos: estudio descriptivo que incluyd 364 nifios y
adolescentes con epilepsia, provenientes de un universo
de personas con discapacidad del desarrollo, de 8
estados venezolanos. Se analizaron las siguientes
variables: sexo, tipo de sindrome epiléptico segun
localizacién topografica y etiopatogenia, etiologia, uso de
drogas antiepilépticas y control de crisis epilépticas. Se
preciso el diagnostico y el tipo de sindrome epiléptico,
asi como la etiologia. Se evalud y ajusto el tratamiento
antiepiléptico segun el sindrome epiléptico o tipo de
epilepsia diagnosticada.

Resultados: prevalecieron los sindromes sintomaticos,
con 312 pacientes (86 %). Las infecciones (41 casos) y
las malformaciones del Sistema Nervioso Central (39
casos), asi como la encefalopatia hipdxica-isquémica (16
casos) fueron las causas de epilepsia sintomatica
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detectadas con mayor frecuencia. No estaban siendo
tratados con drogas antiepilépticas 83 pacientes, para
una brecha de tratamiento de 23 %.

Conclusiones: la alta frecuencia de epilepsias
sintomaticas y el elevado nimero de pacientes sin
tratamiento con drogas antiepilépticas pueden ser un
reflejo de una deficiente atencion médica en etapas
prenatales, perinatales y posnatales.

Palabras clave: epilepsia; nifio; adolescente; nifios con
discapacidad -
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ABSTRACT

Background: Children with developmental disabilities
present a higher and increased risk of developing
epilepsy when compared to the general population.
Objective: To describe the main clinical and therapeutic
characteristics of a group of children and adolescents
with disabilities who also suffered from epilepsy.
Methods: A descriptive study including 364 children and
adolescents with epilepsy, from a universe of people
with developmental disabilities in 8 Venezuelan states
was conducted. The following variables were analyzed:
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patient’s gender, type of epilepsy syndrome according to
topographic location and pathogenesis, etiology,
antiepileptic drug use and seizures control. The
diagnosis, the type of epilepsy syndrome and the
etiology were provided. Antiepileptic treatment was
assessed and adjusted according to the diagnosed
epilepsy type or syndrome.

Results: Symptomatic syndromes prevailed, being
detected in 312 patients (86%). Infections (41 cases),
central nervous system malformations (39 cases) and
hypoxic-ischemic encephalopathy (16 cases) were the
leading detected causes of symptomatic epilepsy. There
were 83 patients that were not being treated with
antiepileptic drugs, which accounts for a 23% gap.
Conclusions: The high frequency of symptomatic
epilepsies and the high number of patients untreated
with antiepileptic drugs may constitute an evidence of
poor prenatal perinatal and postnatal health care.

Key words: adolescent; disabled
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INTRODUCCION

Las discapacidades del desarrollo son un grupo diverso
de limitaciones fisicas, cognitivas, sicoldgicas, sensoriales
y del habla que comienzan en cualquier momento desde
el inicio del desarrollo hasta los 18 afios de edad. Los
nifios con discapacidades del desarrollo, comparados con
la poblacion general, tienen un riesgo incrementado de
desarrollar epilepsia. El retraso mental (RM), la paralisis
infantil (PC), el trastorno por déficit de atencién con
hiperactividad (TDAH) y el autismo constituyen los

trastornos del desarrollo mas frecuentes en la infancia.
)

epilepsy; child;

La epilepsia es uno de los trastornos neuroldgicos
mayores mas frecuente en la infancia, que afecta entre 4
y 10 nifios por cada 1 000. ®* La prevalencia de la
epilepsia en los nifios con discapacidad del desarrollo es
de 30 a 50 %, mucho mayor que en la poblacién
general. En la mayoria de los casos, los procesos
patologicos causantes de la discapacidad del desarrollo
también son responsables de la epilepsia.

Como regla general, la epilepsia en nifios con
discapacidad del desarrollo es dificil de controlar y es
mas probable que se haga refractaria al tratamiento;
también se destaca que el riesgo de estatus epilépticos
es mayor. La frecuencia de las crisis se incrementa con
la severidad de la discapacidad del desarrollo.

Como parte del proyecto de colaboracion en salud entre
Cuba y Venezuela se realizd, en este Ultimo pais, desde
julio de 2007 hasta octubre de 2008, un estudio integral
de personas con discapacidad del desarrollo. En dicho
estudio particip6é un neurdlogo, como parte del grupo de
especialistas cubanos que laboraron en el mismo. Dicho
especialista brindo asistencia especializada a través de
una consulta de neurologia infantil, lo cual  permitio
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ofrecer una atencion mas integral a un numero
importante de nifios y adolescentes venezolanos
detectados durante el estudio.

Teniendo en cuenta la elevada prevalencia de la
epilepsia en las personas con discapacidad del
desarrollo, se realizd esta investigacion con el objetivo
de describir las principales caracteristicas clinicas y
terapéuticas de un grupo de nifios y adolescentes
discapacitados con epilepsia.

METODOS

Estudio descriptivo que incluyd 364 nifios y adolescentes
con epilepsia, provenientes de un universo de personas
con discapacidad del desarrollo, de 8 estados
venezolanos en los que se llevd a cabo el “Estudio clinico
-genético de personas con discapacidad”, entre julio de
2007 y octubre de 2008.

Los integrantes del equipo médico que llevd a cabo el
referido estudio, remitieron a todos los nifios y
adolescentes con enfermedades neuroldgicas complejas
a la consulta especializada de Neuropediatria, con el
objetivo de brindar una atencidon mas especializada.

De los pacientes atendidos en la consulta de
Neuropediatria se seleccionaron los casos que
cumplieran los siguientes criterios de inclusion: edad
menor de 18 afios al momento de la consulta y epilepsia
confirmada (se considerd epiléptico a todo caso que
hubiera presentado dos o mas crisis epilépticas no
provocadas). Se excluyeron a los pacientes con una sola
crisis, un solo episodio de estatus epiléptico o multiples
crisis ocurridas en un periodo de 24 horas. También se
excluyeron los casos con crisis neonatales o crisis
febriles y los pacientes que solo presentaron crisis
agudas sintomaticas (crisis asociadas con enfermedades
sistémicas o neuroldgicas agudas, intoxicaciéon, abuso o
supresion de sustancias).

En el momento de la consulta de cada paciente se
recopilaron los siguientes datos: sexo, caracteristicas de
la epilepsia (tipo de crisis epiléptica y sindrome
epiléptico, etiologia, tratamiento con drogas
antiepilépticas y control de las crisis en los Ultimos 12
meses) y comorbilidad con discapacidades del desarrollo
(RM, PC, TDAH y autismo).

Se tuvieron en cuenta para el diagndstico y el
tratamiento de los nifios con epilepsia, las notas clinicas
de los médicos venezolanos que habian asistido
previamente a estos pacientes, asi como los resultados
de los estudios complementarios de
electroencefalografia y de neuroimagenes (TAC y RMN
de craneo).

El diagnostico del tipo de crisis y sindrome epiléptico se
basdé en las clasificaciones de la Liga Internacional
Contra la Epilepsia (ILAE) de 1981 vy 1989
respectivamente. ©”) El tipo de sindrome epiléptico se
clasificd segun tres niveles, primero segin localizacion
(focal, generalizado e indeterminado); luego segun la
etiologia (idiopatico, sintomatico y criptogénico) vy
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finalmente en sindromes especificos.

Para el tratamiento se precisé si tomaban drogas
antiepilépticas (DAE), ajustando la dosis o iniciando el
tratamiento, en los casos necesarios, segun el tipo de
crisis o sindrome epiléptico. Se considerd controlado de
la epilepsia a todo paciente sin crisis en los Ultimos 12
meses previos a la consulta, independientemente de si
tomara o no DAE.

El retraso mental se diagnosticdé con el apoyo de las
pruebas psicométricas disponibles o por el juicio clinico
del neurdlogo. La presencia de paralisis cerebral fue
precisada en la consulta a través del examen fisico
realizado a cada paciente.

Los datos fueron almacenados en base de datos tipo
Excel 2003. Se utilizd estadistica descriptiva para
mostrar medidas de tendencia central, de dispersion y
frecuencias. El analisis de los datos se llevd a cabo con
el programa estadistico Statistical Package for Social
Science (SPSS), version 13.

Los resultados se presentan en tablas con numeros
absolutos y porcentaje.

RESULTADOS

De una muestra inicial de 894 pacientes menores de 18
anos atendidos en la consulta de Neuropediatria, se
confirmd el diagnostico de epilepsia en 364 casos (41
%). El 56 % son masculinos; el 83 % sufre retraso
mental; el tipo de sindrome epiléptico que predomind
segun localizacion fue el focal y segln etiopatogenia, el
sintomatico, con 50, 3 % y 85, 7 % respectivamente.
(Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas demograficas y de la epilepsia de los nifios y
adolescentes atendidos

Variables No. U
Sexo M 203 36
E 161 44
Retraso mental * No 61 17
5 303 83
Paralisis cerebral Mo 214 50
] 11 4
Tipo de sindrome Focal 183 50,3
epiléptico segiin Generalizado 63 17,3
localizacion Indeterminado 118 324
Tipo de sindrome Idiopatico 8 2,2
epiléptico segin Sintomatico 312 857
etiopatogenia Criptogénico 44 121
Control de las crisis enlos 5 59 16
iltimos 12 meses No 270 4
No precisado 35 10
Usode DAE al momento  5i 259 71
de ser consultado Mo 83 23
Mo precisado 22 ]

Edad media al ser evaluado por el neurdlogo: 10,0 afios +/- 3,0 (DST)
(rango 1.9 a 16 afios)

* A juicio clinico o por pruebas psicologicas disponibles realizadas
*Por desconocimiento del familiar o acompaniante del paciente
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Predomind el sindrome epiléptico focal y dentro de este
el sintomatico; el sindrome de localizacion indeterminada
se presentd en el 32, 4 % de los pacientes, entre los
cuales el 31, 9 % se debid a la inexistencia de datos
inequivocos de crisis focales o generalizadas. (Tabla 2).

Tabla 2. Frecuencia de los sindromes epilépticos en el grupo de nifios y adalescentas evaluados

Total
Sindromes epilépticos No. % No. %
Focal -Epilepsia benignadela 3 0,8 183 503
-Idiopatico infancia con puntas
centrotemporales
-Sintomatico 162 445
-Criptogénico 18 50
Generalizado -Idiopatico -Epilepsia ausencia delz 3 08 63 173
infancia
-Epilepsia ausencia juvenil 1 0,3
~Epilepsia miodidnica 1 03
juvenl
Criptogénico/ - Sindrome de West 2%
Sintornatico 71
- Sindrome de Lennax- 5
Gastaut 14
-0tras epilepsias 7
generalizadas sintomaticas 74
Delocalizacion ~ -Mioddnica grave dz [a infandia 1027 118 324
indeterminada -Afasia epiléptica adquirida 1 7
-Sin datos inequivacos de crisis focales o 116 319
generalizadas
TOTAL 364 100

De los 312 pacientes detectados con epilepsias
sintomaticas, se pudo precisar la etiologia responsable
de la epilepsia en 105 casos: infecciones del sistema
nervioso central 41; malformaciones del SNC, 39;
encefalopatia hipdxico-isquémica, 16; y sindromes
neurocutaneos en 9 (6 con el complejo de esclerosis
tuberosa). En los pacientes con epilepsias sintomaticas
que no se logrd identificar la etiologia especifica, se
determind que eran sintomaticas, al estar asociada la
epilepsia a RM y/o PC.

Del total de pacientes, 259 usan drogas antiepilépticas,
pero solo 43 tenian control de la crisis, mientras en 213
no existia dicho control. (Tabla 3).

Es de destacar que en los 83 casos sin tratamiento con
DAE, se inici6 tratamiento en los pacientes con epilepsia
activa (al menos una crisis en el Ultimo afo). Se uso la
carbamazepina (aportada gratuitamente a cada
paciente) para los casos con epilepsias focales y el
valproato de magnesio en los pacientes con epilepsias
generalizadas. Se ajustd el tratamiento y se hicieron
recomendaciones higiénico-sanitarias a 213 casos que
no tenian control de las crisis pese al uso de DAE.
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Tabla 3. Distribucién de los pacientes estudiados segin el control de las crisis epilépticas y el

uso de DAE®
Control de crisis
Uso de DAE Si No No precisado Total
S 43 213 3 259
Mo 16 37 10 83
Mo precisado 0 0 22 22
Total 39 270 35 3604

* DAE= Droga antiepiléptica

DISCUSION

En la serie evaluada se detectd un alto porciento de
pacientes con epilepsia (41 %), lo cual se corresponde
con los estimados de prevalencia de la epilepsia en nifios
con discapacidad del desarrollo (entre 30 y 50 %),
mucho mayor que en la poblacién general.

Varias discapacidades del desarrollo pueden coexistir en
el mismo nifo, lo cual incrementa el riesgo de padecer
epilepsia. Este riesgo, en los nifios con RM, es de 15 a
20 %, mayor en aquellos con discapacidad mental
severa. La aparicion de las crisis suele ocurrir en edades
mas tempranas en nifios con RM que en aquellos que no
lo tienen. La probabilidad de que un nifio con PC
desarrolle epilepsia es 5 veces mayor con respecto a los
nifios sin PC, (811

En la serie de nifios venezolanos estudiada, existid un
claro predominio de las epilepsias o sindromes
epilépticos sintomaticos, independientemente de su
clasificacién por localizacion, con un 86 % del total de
nifios y adolescentes atendidos. Los sindromes
sintomaticos son aquellos en los cuales las crisis
epilépticas se producen por una o mas lesiones
estructurales identificables del cerebro. Siguiendo las
recomendaciones de la Comision de la ILAE para
estudios epidemioldgicos sobre epilepsia, 2 se
consideran con sindromes sintomaticos aquellos
pacientes que presenten retraso mental o problemas
motores, sin que necesariamente se haya identificado la
causa de estos. La alta frecuencia en esta serie de los
sindromes epilépticos sintomaticos esta justificada por el
hecho de la selecciéon de los pacientes de un supuesto
universo inicial de personas con discapacidad del
desarrollo. Varios estudios han demostrado la estrecha
relacion que existe entre las epilepsias sintomaticas vy las
discapacidades del desarrollo, especificamente el RM y la
PC. (13,14)

Dentro de las causas especificas de epilepsia detectadas,
destacaron como las mas frecuentes las infecciones del
SNC, las malformaciones del SNC y la encefalopatia
hipoxico-isquémica. Las malformaciones del SNC vy
dentro de ellas, las alteraciones del desarrollo cortical,
han sido reportadas como una causa importante de
epilepsia infantil, tal como se evidencid en esta serie. En
nifios y adolescentes, las lesiones congénitas,
especialmente las malformaciones corticales, superan a
las lesiones adquiridas del SNC (infecciones, traumas,
hipdxico-isquémicas), como causas responsables de la
epilepsia. >7)

Dentro de las causas especificas de epilepsia detectadas
destacan las infecciones y malformaciones del SNC, a
pesar de las posibilidades actuales de prevencion de
algunas de ellas a través de los programas de
vacunacion contra enfermedades infecciosas, como las
meningoencefalitis bacterianas por meningococo Yy
hemophilus influenzae, y la deteccion prenatal de
malformaciones mayores del SNC a través de los
estudios de ultrasonido prenatal y determinacion de la
alfa feto proteina.

Con respecto al tratamiento con DAE empleado en los
pacientes al momento de la consulta, es llamativo el
resultado de que el 23 % de la muestra estudiada no
recibia ninguna DAE. Hay que tener en consideracion
que en la serie estudiada predominaron las epilepsias
sintomaticas sin control de sus crisis epilépticas, grupo
que debe ser tratado enérgicamente con DAE, tal como
se procedid inmediatamente tras cada consulta médica
realizada, segun criterio del neurdlogo basado en el tipo
de epilepsia o sindrome epiléptico.

El alto nimero de pacientes detectados con epilepsia sin
tratamiento con DAE, es una situacién frecuente en
muchos paises en desarrollo. Esta condicién se conoce
como brecha de tratamiento, definida como el porciento
de pacientes sin tratamiento con DAE de un total de
pacientes. En estudios realizados en paises de Africa y
en Brasil, se han reportado cifras de brecha del
tratamiento que van desde un 19 % en Brasil, hasta el
85 % en zonas de Africa, reflejo de un serio problema
de salud. (%21

Como conclusiones del presente trabajo hay que
destacar la alta frecuencia de la epilepsia en el grupo de
nifos y adolescentes atendidos, con un marcado
predominio de las epilepsias sintomaticas y un elevado
nimero de pacientes sin adecuado tratamiento.
Venezuela es un pais en desarrollo con grandes secuelas
de inequidades econdmicas, sociales y de acceso a los
servicios de salud. Los resultados detectados en este
estudio son un reflejo de las consecuencias de esas
desigualdades.

Los autores consideran importante desarrollar
programas integrales y universales de atencion a la
mujer embarazada y al niflo menor de 1 afio, asi como la
implementacion de un programa nacional de vacunacién
a toda la poblacion infantil, todo lo cual contribuira
decisivamente a la reduccion de las causas prevenibles
de la epilepsia que aldn persisten en sectores
poblacionales venezolanos.
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