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Prefacio

Cuando nos propusimos escribir Epilepsia en la escuela, nos parecié un desafio y una
prioridad abordar el tema en relacién al ambiente educativo. El desconocimiento y la igno-
rancia que existen sobre la epilepsia y el estigma que genera el diagndstico de epilepsia en
la poblacién general son mas nocivos para las personas que la padecen que la propia enfer-
medad. Debido a esto consideramos imperioso llevar a cabo programas educativos sobre
epilepsia especialmente dirigidos a maestros en su rol de educadores.

En este aspecto, los neuropediatras, neurdlogos, epileptSlogos y otros profesionales mé-
dicos y no médicos de la salud, que trabajamos con nifios y adolescentes con epilepsia, ve-
nimos luchando desde hace muchos afios contra el estigma que supone esta enfermedad.
Existen epilepsias de cardcter y evolucién autolimitadas o benignas, que responden bien a
la medicacién y que evolucionan sin secuelas, lo que permite a los pacientes llevar una vida
normal y sin crisis. En un porcentaje menor, las crisis pueden ser refractarias a las medicacio-
nes; estos son los casos mds complejos, aunque en la actualidad existen nuevas alternativas
terapéuticas como las dietas, la cirugia de epilepsia, el estimulador vagal y nuevos tratamien-
tos paliativos.

Se necesita superar las connotaciones negativas que se adjudican a la palabra “epilepsia”
y reconocer que se trata de una enfermedad o un grupo de enfermedades semejantes a cual-
quier otra dolencia que afecte al ser humano. Llamar a la enfermedad por su nombre, sin
tabtes y sin utilizar una terminologia errénea (como lo es “disritmia’, que solo en apariencia
implica menor compromiso) es un propdsito sobre el que hay que insistir.

Ademas de llegar a los pacientes, sus familias y a la comunidad en general con mensajes
claros y cientificamente aceptados acerca de todas las variantes de epilepsia, sus tratamientos
y sus prondsticos, insistimos en la importancia de llegar a la escuela. La actitud positiva de
padres y maestros para apoyar a los nifios y jévenes con epilepsia es un complemento de vital
importancia en el tratamiento médico, ya que con afecto y comprension lograrz’m aceptar su
padecimiento y podrdn convertirse en adultos seguros e independientes bien integrados a la
sociedad.
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Es probable que como maestros hayan conocido y educado nifios y adolescentes con
diagnéstico de epilepsia. Sin embargo, atin pueden quedarles muchas dudas respecto de la
actitud y la forma correcta de actuar para ayudarlos a sobrellevar su problema. El propésito
de este libro es dar respuesta a sus preguntas e informarles sobre caracteristicas de las epi-
lepsias, conceptos bésicos ttiles, formas de epilepsia mas comunes en la edad escolar, cémo
actuar de manera correcta ante una crisis, cémo sera el desempefno académico de su alumno
y de qué manera permitirle aprovechar sus habilidades orientindolo adecuadamente. Los
capitulos abordan también otros trastornos asociados a la epilepsia como los problemas de
conducta, aprendizaje, lenguaje, sociabilizacién, etc. Nuestro objetivo ha sido otorgar a los
docentes herramientas adecuadas de manejo integral de nifios con epilepsia y favorecer su
insercién y el desarrollo de su personalidad.

Hemos dedicado un capitulo a la epilepsia y el deporte, en el que brindamos orientacio-
nes, sugerencias y herramientas adecuadas para que los maestros y profesores de educacién
fisica integren y acompafien en forma adecuada a los nifios en edad escolar en sus diversas
actividades fisicas.

También, consideramos fundamental explicar el impacto de las convulsiones en el ce-
rebro y los riesgos potenciales que pueden presentar los alumnos en los aspectos fisicos,
psiquicos y en su desarrollo neurolégico durante un episodio convulsivo. Por este motivo se
describen los pasos y recaudos que toda persona debe poner en prictica durante una convul-
sion para evitar consecuencias.

En el altimo capitulo, describimos una serie de preguntas y respuestas agrupadas por te-
mas que abarcan conocimientos generales sobre epilepsia y que serd ttil para evacuar dudas
sobre algunos aspectos puntuales de manera 4gil y prictica.

Roberto Caraballo
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Epilepsia: informacién general

Roberto Caraballo

El objetivo de este capitulo es ofrecerle a los docentes y personas que trabajan en el 4m-
bito escolar informacién adecuada sobre epilepsia en el nifio. El conocimiento de este pro-
blema y, considerando que se trata de una entidad frecuente y crénica y que las formas mds
frecuentes de epilepsia comienzan en edad escolar, es crucial para favorecer la insercién y
acompafiamiento del nifio y su familia en la escuela. Se conoce muy bien que el deconoci-
miento, ignorancia y el estigma que genera el término epilepsia impacta mucho mas en el
nifo y su familia que la propia enfermedad. Motivo por el cual y, si consideramos el rol del
docente en los aspectos educativos, es sumamente necesario llevar adelante programas de
capacitacién en epilepsia.

Definiciones
= La epilepsia se define por la presencia de, al menos, dos crisis epilépticas no provoca-
das o reflejas (inducidas por un estimulo: luminico, auditivo, tictil, etc.) que suceden
separadamente en diferentes dias.
= Una crisis epiléptica no provocada o refleja con una probabilidad elevada de recurren-
cia de las crisis durante los diez afios posteriores. En este caso, y de acuerdo al sindro-
me epiléptico o su causa, existe una elevada probabilidad de repetir crisis.

= Diagnéstico o reconocimiento de un sindrome epiléptico bien definido, es decir que

algunos casos pueden presentar un solo episodio convulsivo, pero si el tipo de epilepsia
es bien determinado confirma el diagnéstico de epilepsia (Fisher y cols., 2014).

La crisis epiléptica es la descarga transitoria anormal de neuronas y de caricter sincréni-
co de la corteza cerebral que produce un efecto discernible por la persona que lo experimenta
o por un observador (Fisher y cols., 2017).

Una definicién operacional de epilepsia usada frecuentemente es “la ocurrencia de pa-
roxismos transitorios o descargas neuronales no controladas que pueden ser causadas por un
niimero de diferentes etiologias o causas, que se traducen en ataques epilépticos” (Caraballo

y Cersdsimo, 2010; Rubio Donnadieu y cols., 2016).
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Las convulsiones no siempre son una manifestacién de una epilepsia, por lo cual frente a
un episodio convulsivo se debe descartar un compromiso agudo del cerebro, ya sea de origen
intracerebral (encefalitis, meningitis, abceso, etc.) o extracebral (hipoglucemia, hipocalcemia
hiponatremia, etc.). Este tipo de convulsiones se denominan convulsiones sintomaticas agu-
das y deben ser tratadas especificamente para evitar secuelas y posterior desarrollo de epi-
lepsia (Fejerman y cols., 1997). La hipoglucemia significa disminucién de la concentracién
de glucosa en sangre puede provocar convulsiones sintomdticas aguda; una vez identificada
debemos suministrar glucosa para controlar las convulsiones y evitar una lesién cerebral y
una posible epilepsia secundaria.

Crisis epilépticas

Las crisis epilépticas son clasificadas de acuerdo con el inicio de la descarga neuronal
anormal. Sila descarga afecta una zona de la corteza cerebral, la crisis es focal. Si la descar-
ga inicial afecta simultidneamente los dos hemisferios cerebrales, la crisis es generalizada
(Engel 2001, 2006; Berg y cols, 2010; Fisher y cols., 2017).

Es crucial reconocer el tipo de crisis epilépticas para definir el tipo de epilepsia o sin-
drome epiléptico, como asi también es muy util para seleccionar el firmaco anticonvulsivo.

Clasificacion

Las crisis epilépticas se clasifican en los siguientes grupos de acuerdo con el inicio de la
descarga neuronal anormal que les da origen:

= Focales:

= Se originan en una regién localizada de la corteza cerebral (foco).
= Las manifestaciones clinicas (motoras, sensoriales o psicomotoras) dependen de la
localizacién del foco.
= No producen inicialmente, en la mayoria de los casos, pérdida de la conciencia.
= Generalizadas:
= Afectan simultineamente y desde el comienzo toda la corteza cerebral.
= Provocan pérdida de la conciencia desde el comienzo de la crisis.
= Las crisis generalizadas mas comunes son las convulsiones ténico-clénicas.

Las crisis focales se manifiestan por alteraciones especificas de naturaleza motora, o sin
manifestacién motora que corresponden al drea del cerebro afectada. Pueden asociarse a
compromiso de conciencia o esta puede estar preservada.

Las crisis focales se pueden generalizar secundariamente. Las crisis generalizadas afectan
simultineamente a ambos hemisferios cerebrales. Se acompanan siempre de pérdida de la
conciencia. El tipo mds comun de crisis generalizada es la convulsién ténico-clénica (gran
mal). Existen otros tipos de crisis generalizadas en que el paciente pierde o aumenta el tono
muscular o puede tener sacudidas. En la crisis tipo gran mal el paciente pierde stibitamente
la conciencia y, 2 menudo, cae al suelo. La pérdida de la conciencia es seguida pocos segun-
dos despties por la contractura generalizada de todos los musculos (fase ténica), a los que
suceden sacudidas de todo el cuerpo (fase clénica). Los esfinteres se relajan con pérdida de
orina casi siempre. Frecuentemente se muerden la lengua. La caida que provoca la convul-
sién puede ser causa de traumatismo o quemaduras. Después de la convulsién la persona
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queda dormida o somnolienta, letargo o confusién. Son frecuentes los dolores musculares
posictales. En segundo lugar, las ausencias (pequefio mal), frecuentes en nifios y adolescen-
tes. Estas (pequefio mal) son crisis generalizadas, sin convulsiones y con pérdida breve de la
conciencia.

Las crisis pueden aparecer espontineamente o pueden ser precipitadas por estimulos
especificos. Entre un 2% y un 3% de las personas con epilepsia son muy sensibles a los es-
timulos luminosos (fotosensibilidad). Los pacientes pueden ser particularmente sensibles a
los estimulos luminosos intermitentes, que pueden poner en marcha un ataque.

En los nifios, especialmente en los de 6 meses a 6 afios de edad, la fiebre (por encima de
los 38 °C) puede precipitar un ataque, como ya se menciond antes.

La privacién del suefio es otro factor precipitante de las crisis en algunas personas con
epilepsia.

Las crisis emocionales, alteraciones del humor y situaciones de estrés también pueden
precipitar un ataque en una persona con epilepsia. Sin embargo, lo mas comtin es que se tra-
te de un trastorno del comportamiento en respuesta a situaciones adversas.

La interrupcién de la medicacién antiepiléptica en personas que estin en tratamiento
puede provocar la aparicién de crisis.

El abuso del alcohol y otras drogas, lo mismo que su supresién brusca (sindrome de abs-
tinencia) también puede precipitar crisis, situacién frecuente en los paises donde el consumo
de esas substancias es un problema.

El reconocimiento de los factores precipitantes o desencadenantes de las crisis epilép-
ticas son muy importantes, pues nos ayudan a reconocerlos para mejorar el control de las
crisis al evitar que aquellos factores gatillos puedan ser manejados adecuadamente.

Tipos de epilepsia y sindromes epilépticos

El diagnéstico de epilepsia fundamentalmente es clinico, es decir la persona tiene que
tener crisis epilépticas, luego debemos realizar el examen fisico y neurolégico para elaborar
el plan de estudio y definir el tipo de epilepsia y sindrome epiléptico y, en consecuencia, el
tratamiento adecuado (Engel, 2001, 2006; Berg y cols, 2010).

Una vez que se identifica el tipo de crisis se identifica también el tipo de epilepsia. En
este nivel, se asume que el paciente tiene el diagnédstico de epilepsia basado en la definicién
de Fisher y cols., 2014.

El diagndstico del tipo de epilepsia, o bien, termina en este nivel, o bien, pasa a formar
parte de un sindrome epiléptico (Scheffer y cols., 2017).

Se incluye aqui una nueva categoria que combina epilepsia generalizada y focal, ademds
de las otras categorias ya establecidas.

= Epilepsia focal.

= Epilepsia generalizada.

= Epilepsia generalizada y focal.

= Desconocida, no se sabe si es focal o generalizada.

Epilepsia focal. Si las crisis y el electroencefalograma (EEG) tienen caracteristicas fo-
cales, por ejemplo, un nifio portador de una displasia focal cerebral asociada a convulsiones
motoras focales y el EEG muestra espigas unilaterales.
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Epilepsia generalizada. Se caracteriza por crisis generalizadas tipo tdnico-clénicas aso-
ciadas a paroxismos y un EEG de punta o polipuntas ondas generalizadas.

Epilepsia generalizada y focal. La epilepsia puede presentar crisis focales y, a la vez,
generalizadas, por ejemplo, en el sindrome de Dravet o de Lennox-Gastaut, pueden presen-

tarse ambas al mismo tiempo.
Epilepsia desconocida. Finalmente existen nifios en los que no se puede definir ni por

las caracteristicas clinicas ni por EEG si las crisis son focales o generalizadas.

En algunos nifios, estas epilepsias pueden cumplir los criterios de sindromes epilépticos
o el diagnédstico puede finalizar en uno de los cuatro grupos descritos de tipos de epilepsia.

El diagnéstico del sindrome epiléptico corresponde a la asociacién de un tipo o varios
tipos de crisis con alteraciones electroencefalogrificas interictales o ictales con compromi-
so del sistema nervioso central (SNC) o sin este, edad de inicio y otros componentes, tales
como gravedad, tratamiento y curso evolutivo.

Algunos ejemplos son epilepsias focales idiopaticas de la infancia y nifiez, epilepsia au-
sencia de la nifiez, epilepsia mioclénica juvenil, sindrome de West, otras. La gravedad, el cur-
so evolutivo y la respuesta al tratamiento con firmacos antiepilépticos (FAE) dependerin
fundamentalmente de la etiologia.

Las formas mis comunes de sindrome epilépticos son edad-dependientes o autolimita-
dos, esto significa que las crisis epilépticas van a remitir o desaparecer definitivamente con
la maduracién del cerebro, estas formas son las mdas frecuentes, particularmente en nifios
en edad escolar y ademds responden muy bien al tratamiento con medicamentos anticon-
vulsivos. Estos conocimientos nos permiten dar una informacién muy favorable o positiva a
los padres y familiares de los nifios, es decir, darles un panorama prondstico muy bueno en
término de desaparicion definitiva de las convulsiones con el desarrollo del nifio (Fejerman

y Caraballo, 2008).

Etiologias o causas de la epilepsia

Una vez descartada una lesion aguda en el cerebro, debemos considerar la posibilidad de
que el paciente presente una epilepsia debido a un dafio cerebral previo; en este caso, esta-
mos ante una epilepsia secundaria o sintomadtica recientemente definida como estructural, es
decir, debido a una lesién cerebral. Se entiende por lesién una alteracién estructural visible
macroscopicamente en los estudios por imigenes, por ejemplo, tomografia computarizada
(TC) o resonancia magnética (RM) de cerebro. Otra causa son las alteraciones metabdlicas,
existen enfermedades genéticamente determinadas o errores congénitos del metabolismo
que pueden presentar epilepsia, algunas de ellas tienen un tratamiento especifico a través de
vitaminas o dietas. También reconocemos causas infecciosas o inmunoldgicas, estas tltimas
se benefician con tratamientos inmunomoduladores como corticoides y gamaglobulinas.

Si el paciente no tiene dafio cerebral y presenta un cuadro electroclinico bien definido, es
decir, un tipo de crisis epilépticas y un patrén en el EEG caracteristico podemos considerar
una epilepsia primaria o idiopdtica reemplazada por el término genética. Otra categoria es la
epilepsia criptogénica, palabra que deriva del latin y que significa un origen oscuro, no claro,
considerada en la dltima clasificacidn internacional de tipos de epilepsias y sindromes epi-
lépticos como de causa desconocida.
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Es importante mencionar las diferentes causas de la epilepsia (Caraballo y Cersésimo,
2010; Panayiotopoulos, 2010). El grupo mds comiin de epilepsias de causa desconocida
(idiopaticas) es posiblemente de causa genética. No obstante, cabe sefialar que el 90% de los
hijos de madres epilépticas nacen libres de la enfermedad.

Las malformaciones cerebrales pueden ser causa congénita de la epilepsia (el nifio nace
con epilepsia sin que esta sea heredada de los padres).

Cualquier infeccién intracraneal (bacteriana, viral o por hongos) puede causar crisis
que pueden persistir, inclusive si la infeccién no es tratada apropiadamente. Igualmente,
las parasitosis encefalicas (neurocisticercosis, tripanosomiasis, malaria) pueden origi-
nar cuadros epilépticos (Campos y Kanner 2004, Engel y Pedley 2008, Panayiotopoulos
2010). Los parésitos intestinales habituales que pueden tener los nifios no son causa de
epilepsia.

Los traumatismos craneoencefilicos son causa importante de crisis parciales, segtin la
gravedad de la lesion, la existencia de hemorragia intracraneal, la penetracién de objeto o el
grado de hundimiento de la pared craneal.

Entre las causas obstétricas, se cuentan las lesiones encefilicas perinatales y la hipoxia o
asfixia perinatal.

Las causas vasculares comprenden, entre otras, los aneurismas cerebrales, las hemorra-
gias subaracnoideas y la trombosis cerebral. Las epilepsias de origen neoplasico son causadas
por tumores cerebrales malignos, primarios o metastdsicos y tumores benignos.

Ciertas substancias tdxicas (alcohol, drogas, metales) y algunos trastornos metabdlicos
(hipoglicemia, hipoparatiroidismo, fenilcetonuria) pueden producir crisis. Uno de cada cin-
co hombres que tiene problemas relacionados con el alcohol, y una de cada diez mujeres en
las mismas circunstancias, experimenta crisis convulsivas.

A continuacidn, se describen las causas mas frecuentes de epilepsia de acuerdo a al grupo
etario (Campos y Kanner, 2004; Engel y Pedley, 2008; Panayiotopoulos, 2010).

Causas mas comunes en ninos pequenos
= Genéticas.

= Causas perinatales.
= Infecciones del cerebro prenatales y posnatales.
= Malformaciones congénitas cerebrales: alteraciones en la corteza cerebral.

Causas mas comunes en ninos mayores, adolescentes y adultos jévenes
= Idiopdticas o genéticas.
= Traumatismos craneales y malformaciones cerebrales.

= Infecciones del sistema nervioso.
= Tumores cerebrales.

= Abuso de alcohol y drogas.

Causas mas comunes en adultos de mas de 50 ainos
= Enfermedad cerebrovascular.

= Tumores cerebrales.

= Abuso de alcohol y drogas.
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Estado de mal epiléptico

El estado de mal epiléptico representa una urgencia en el manejo de personas con epilep-
sia. Son diferentes los tipos de estado de mal epiléptico como tipos de crisis existen.

Se habla de estado de mal epiléptico cuando las crisis duran mds de treinta minutos o
cuando las crisis se suceden unas a otras rdpidamente, sin que haya un periodo de recupe-
racidn entre una crisis y la siguiente durante un periodo de treinta o mis minutos de dura-
cién. El estado de mal puede ocurrir con cualquier tipo de crisis, pero es particularmente
peligroso si se desarrolla en forma de convulsisones ténico-clénicas, lo que constituye una
emergencia médico-neuroldgica.

El 5% de las personas con epilepsia sufre por lo menos una vez en la vida un estado de
mal epiléptico.

El estado de mal epiléptico puede producirse por la sucesién ininterrumpida de crisis
convulsivas o de naturaleza sensorial o psiquica. El estado de gran mal epiléptico (convulsi-
vo) puede prolongarse por dias y puede ser fatal.

Epidemiologia

El conocimiento de la prevalencia y la incidencia de una enfermedad nos permiten te-
ner una clara nocién de la importancia de una patologia crénica en la salud publica de una
nacién. Por eso es siempre crucial profundizar la bisqueda de los hallazgos epidemiolé-
gicos para que, en definitiva podamos reconocer la verdadera dimensién de las enferme-
dades y, de este modo, poder intervenir a partir de programas nacionales e integrales para
mejorar las consecuencias o impacto de las enfermedades en las personas que la padecen
(Gracia y cols., 1988/1990; Gutiérrez Avila, 1980; Melcolm y cols., 1997; Placencia y
cols., 1992).

En el mundo, se estima que el 1% de la poblacién general padece de epilepsia y que
anualmente se producen mas de dos millones de casos nuevos. En el mundo, hay aproxima-
damente cincuenta millones de pacientes con epilepsia. En los paises en desarrollo, la cifra
suele acercarse al doble debido al mayor riesgo de sufrir afecciones que pueden producir
dafo cerebral permanente. Cerca del 80% de los casos mundiales de epilepsia se registran
en regiones en desarrollo. El riesgo de muerte prematura en personas con epilepsia es dos a
tres veces mayor que en la poblacidn general (Carpio y Hauser, 2009; Birbeck, 2010, partes
Iy IT; Diop y cols., 2003).

Basados en estudios previos (OPS/OMS-ILAE-IBE, 1999) se puede estimar en mds
de cinco millones el niimero de personas afectadas por trastornos epilépticos en América
Latina y el Caribe. Basados en los estudios realizados en diferentes paises y si consideramos
que el 1% de la poblacién general padece de epilepsia, significaria que en la Argentina apro-
ximadamente cuatrocientos mil son las personas que padecen este trastorno.

Factores de riesgo para la epilepsia
Es importante conocer los factores de riesgos, pues en el marco de programas nacionales
sobre el manejo de la epilepsia, la prevencién de la epilepsia deberia estar incluida con el fin
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de disminuir el niimero de personas con epilepsia y el impacto que esto genera en el paciente,
familia y sociedad en su conjunto. Los factores de riesgos son los siguientes:

= Ambientales:

= Medio rural.
= Poblaciones marginales urbanas.
= Endemias.
= Socioeconémicos.
= Servicios de salud:
= Acceso limitado a los servicios de salud.
= Programas de inmunizaciones deficientes.
= Atencién obstétrica deficiente.
» Familiares:
= Historia familiar de epilepsia.

Vivir en el medio rural es un factor de riesgo de epilepsia en diferentes paises de América
Latina. La cria de cerdos (riesgo de cisticercosis), la vivienda de techos de palma (riesgo de
tripanosomiasis) y la frecuencia de criaderos de mosquitos (riesgo de malaria) favorecen las
parasitosis que pueden afectar el cerebro y causar epilepsia. Las poblaciones marginales urba-
nas también estdn expuestas al riesgo debido a la ausencia de servicios y mayor frecuencia de
accidentes y actos violentos que causan traumatismos craneales. La alta incidencia de infeccio-
nes que afectan tanto a la poblacién urbana como a la rural se refleja en altas tasas de epilepsia.

El bajo nivel socio-econémico de las poblaciones, asociado con condiciones precarias de
alimentacién, higiene, vivienda y niveles de educacién insuficientes, colocan a las poblaciones
en situacién de alta vulnerabilidad frente a los agentes causales de las crisis. El bajo peso al
nacer, los partos prematuros, la alta frecuencia de embarazos de riesgo, las infecciones peri-
natales, la alta frecuencia de accidentes y actos violentos son, entre otros, factores de riesgo
ligados al bajo nivel socioeconémico.

Los servicios de salud insuficientes son otro factor de riesgo: las poblaciones tienen ac-
cesibilidad limitada a los servicios, tanto desde el punto de vista geogréfico como del econé-
mico y cultural.

La historia familiar de epilepsia es otro factor de riesgo, no solo por el componente genético
que puede estar involucrado, sino por la agregacién en ciertas familias, de multiples condiciones
favorecedores de la enfermedad. EI 51.° Consejo Directivo de la Organizacién Panamericana de
la Salud (OPS) adoptd, en septiembre del 2011, la Estrategia y Plan de Accién sobre Epilepsia
(CD51/10). La Resolucién del Consejo Directivo (CD51. R8) reconocié la carga que repre-
senta la epilepsia y la brecha de tratamiento existente en los paises, asi mismo entiende que “se
trata de un problema relevante de salud publica, cuyo abordaje en términos de prevencién, trata-
miento y rehabilitacién es factible mediante medidas concretas basadas en las pruebas cientificas”.
Basandose en lo anterior se resolvi6 “Respaldar la Estrategia y aprobar el Plan de accién sobre la
epilepsia y su aplicacion en el marco de las condiciones especiales de cada pais”

En este documento y por primera vez en Latinoamérica, los Ministros de Salud Publica
de los diferentes paises de la regién se comprometieron a llevar a cabo la estrategia y el
plan de accidén en sus respectivas naciones para mejorar la situacién de la epilepsia en las
Américas y modificarla definitivamente.
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Diagndstico de la epilepsia
El diagnéstico es esencialmente clinico y se hace sobre las siguientes bases:
= La historia clinica, elaborada con los datos proporcionados por la persona que consulta
y por un familiar o acompanante que haya presenciado las crisis.
= El examen clinico (fisico y neuroldgico).
= Los exdmenes complementarios.

Historia clinica
La historia clinica es el elemento clave del diagndstico. Debe comprender, ademids de la
informacién que dé el paciente, el relato de un testigo presencial de las crisis e informacién

pormenorizada sobre los antecedentes personales y familiares (Fejerman y Medina, 1986;
Engel, 2001, 2006; Berg y cols., 2010). Para confirmar el diagndstico de epilepsia, las crisis
deben ser repetidas (cuando menos dos crisis con mas de 24 h de intervalo) y no deben estar
asociadas a un factor provocante inmediato, por ejemplo, un reciente traumatismo de cré-
neo, la ingestién de alcohol o drogas o un acceso febril.

La historia clinica también debe consignar cuando menos los siguientes datos y antece-
dentes:

= :Naci6 de un embarazo normal, sin complicaciones?

= :Naci6 de parto prematuro?

= :Presenté bajo peso al nacer?

» ;Hubo infecciones en el transcurso del embarazo?

= :Se presentaron complicaciones durante el parto?

= ¢Nacié normal o con falta de oxigeno?

= :Se evidenci6 al nacer dafio cerebral importante?

= :Padecié de encefalitis o meningitis?

» ;Tuvo convulsiones febriles?

= :Sufri6 algin traumatismo craneal?

= :Proviene de un drea endémica de parasitosis?

= :Abusa del alcohol o de otras substancias que producen dependencia?

= ¢Algtn familiar padece o ha padecido de epilepsia?

Estas preguntas le serdn formuladas al paciente o a su familiar o informante calificado.
Las referentes a la historia obstétrica del paciente son de crucial importancia en el caso de
nifos, pero tienen también importancia en todas las edades.

Cuando se descubran evidencias de convulsiones febriles, se debera precisar la edad en
que ocurrieron, su frecuencia y duracidn, si fueron tratadas y la evolucién que tuvieron. Las
crisis febriles son las que se presentan en asociacién con fiebre en ausencia de evidencia de
infeccién intracraneal o de otra causa concreta de epilepsia.

Cuando se presenta una crisis convulsiva febril es necesario descartar el diagndstico de
meningitis o encefalitis. No estd indicado iniciar un tratamiento antiepiléptico por el simple
hecho de que se presente una convulsidn febril (Fejerman y cols., 1997).

Sin embargo, una proporcién de los nifios con crisis febriles (del 6% al 10%) desarrollan
mds tarde epilepsia. Entre los factores de riesgo para que esto suceda se cuentan los siguientes:

= Que las crisis sean prolongadas (mds de 15 minutos).
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= Que tengan caracteristicas de crisis parciales, por ejemplo, que afecten solo la mitad o

una parte del cuerpo.

= Que se evidencie un dafio neuroldgico en el nifio.

Las preguntas sobre infecciones encefilicas no deberan reducirse a investigar si la per-
sona las padecié, sino que se debera averiguar si presentd signos y sintomas indicativos, por
ejemplo, si tuvo fiebre alta o prolongada con rigidez de la nuca, vémitos, convulsiones, etc.

Al hacer preguntas sobre el embarazo se deberd determinar si la madre tuvo signos y
sintomas de presion arterial elevada, amenaza seria de aborto o hemorragias, o si en el parto
hubo sufrimiento fetal, si la presentacion fue de nalgas o el feto fue extraido con férceps. Se
preguntard si la madre tuvo infecciones durante el embarazo, en especial eruptivas después
del tercer mes de la gestacidn.

Estas preguntas son fundamentales para encontrar la causa de la epilepsia, el reconoci-
miento de la causa es muy importante para ofrecerle al paciente y su familia una correcta
informacién.

La historia clinica debe registrar la descripcién de la crisis de acuerdo con la narracién
del paciente y quien presencié el ataque:

= Lo que pasé antes de las crisis:

= Sila crisis fue precedida de aura (sensacion de malestar especial).
= Si el paciente sintié hambre (sospechar hipoglicemia), estaba cansado (privacién de
suefio) o tuvo otros sintomas.
= Si tuvo fiebre (especialmente si se trata de un nifo).
= Lo que pasé durante las crisis:
= Presencia de convulsiones u otros fenémenos anémalos (ausencias, automatismos).
= Pérdida de la conciencia.
= Dafio o lesiones corporales.
= Incontinencia de esfinteres.
= Lo que pasé después de las crisis:
= Confusién.
= Somnolencia.
= Dolores musculares.
= Cefalea.

La relacién de los hechos que ocurrieron antes, durante y después de la crisis es decisiva
para determinar si efectivamente ocurrié un ataque y para definir sus caracteristicas. A estos
efectos es menester interrogar al paciente y a quienes presenciaron la crisis.

En muchos casos el paciente describe que antes de los ataques tiene una sensacién o ma-
lestar especial, conocida con el nombre de aura (del griego, ‘brisa’) y que anuncia que la crisis
va a sobrevenir. La conciencia se conserva durante el aura.

La descripcién de los ataques debe ser hecha por las personas que lo presenciaron o por
el propio paciente. Se debe preguntar, entre otros puntos, lo siguiente:

= Si el paciente ha perdido alguna vez la conciencia.

= Si el ataque se acompané de caida y pérdida de la conciencia.

= Si se mordi6 la lengua; si presentd incontinencia de orina.

= Si tuvo alguna vez ataques o sacudidas de los brazos y las piernas que no pudo controlar.
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= Si tuvo ataques en los que no se presentaron convulsiones, pero, en cambio, perdié la
nocién del entorno y experimentd sensaciones anormales.
= Por tltimo, hay que indagar si se le diagnosticé alguna vez epilepsia o accesos epilépticos.

Examen clinico

Mediante el examen clinico se investiga la existencia en el paciente de enfermedades y
condiciones capaces de producir crisis y se buscan secuelas de ataques previos (cicatrices,
quemaduras, etc.). En el examen se deberdn buscar signos de dafio cerebral y se averiguard si
hubo retardo en el desarrollo psicosocial, escolaridad, etc.

Examenes complementarios
Los exdmenes complementarios comprenden los siguientes estudios:
= Electroencefalograma (EEG).
= Radiografia simple de crineo.
= Video-EEG.
= TC de cerebro.
= RM de cerebro.

= Analisis de laboratorio.

= Estudios genéticos.

= Otros.

Generalmente, el nivel de atencién primaria no dispone de los medios para realizar exd-
menes complementarios refinados y se fundamenta el diagndstico en los aspectos clinicos.

Los exdmenes complementarios pueden ser de utilidad para confirmar el diagnéstico,
pero la historia clinica y el interrogatorio son el elemento fundamental.

El EEG anormal puede confirmar el diagndstico y permite la clasificacién de las crisis. Sin
embargo, del 20% al 40% de las personas con epilepsia solo presentan anormalidades en el mo-
mento de las crisis y los trazados son normales en los periodos interictales, es decir, el tiempo
entre una crisis epiléptica y otra (Caraballo y Cersésimo, 2010). Cuando las crisis epilépticas
son frecuentes diarias o casi todos los dias o se las puede provocar ficilmente el estudio video-
electroencefalograma es muy importante, ya que nos puede permitir el reconocimiento preciso
del tipo de crisis para definir el diagnéstico y elegir el tratamiento adecuado.

La radiografia del crineo y la TC sirven para identificar calcificaciones, presentes en las
cisticercosis o infecciones prenatales, y la TC es de utilidad en el diagndstico de algunos tu-
mores cerebrales u otra lesién cerebral.

La RM de cerebro es particularmente ttil para demostrar alteraciones de la migracién y
organizacién de la corteza cerebral.

Los andlisis de laboratorio son utiles en el diagnéstico de infecciones y parasitosis pro-
ductoras de epilepsia. Los exdmenes seroldgicos y de inmunofluorescencia permiten diag-
nosticar ciertas parasitosis e infecciones.

Diagnostico diferencial de las crisis
A continuacidn, se mencionan una serie de trastornos episédicos comunes, es decir proble-
mas médicos, en su mayoria de origen neuroldgico que se expresan a través de crisis de origen
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no epilépticos que deben ser diferenciados de las epilepsias. El reconocimiento de estos tras-
tornos paroxisticos no epilépticos es crucial para evitar el diagnéstico equivocado de epilepsia
y evitar de este modo estudios, tratamiento y prondstico incorrectos, ademas del impacto ne-
gativo que provoca en el nifio y familia del diagndstico de epilepsia (Fejerman y cols., 1997).
= Trastornos mds comunes:
= Espasmos de sollozo.
= Sincope.
= Jaqueca o migrana.
= Seudocrisis.
= Trastornos menos frecuentes:
= Ataque de pénico.
= Disquinesias paroxisticas.
= Alteraciones del suefio.
= Trastornos metabdlicos.

Existen trastornos paroxisticos y sintomas episédicos no epilépticos que se originan la
mayoria de ellos en el cerebro y son més frecuentes que la epilepsia. Por lo tanto, comprende-
mos la importancia del diagndstico diferencial por sus proyecciones prondsticas y terapéuti-
cas (Fejerman y Medina, 1986).

El espasmo de sollozo se caracteriza por episodios de llanto seguidos de pausa respirato-
ria, cianosis y pérdida de conciencia desencadenados por situaciones de enojo, frustracién,
etc. En ocasiones, el factor desencadenante es un golpe o susto y el nifio se pone palido y
pierde la conciencia.

La jaqueca se manifiesta por intensos dolores de cabeza de tipo pulsatil precedidas de sinto-
mas visuales y acompafiadas de nduseas, vémitos, parestesias, etc., que duran mds de treinta mi-
nutos y de caricter familiar, es decir que el nifio presenta antecedentes de migrana en su familia.

El sincope se distingue de la epilepsia en que tiene como prédromos, mareos, zumbido de oi-
dos, sensacién de‘cabeza vacia”. Generalmente ocurre cuando la persona esta de pie y casi siempre
es provocado por un factor precipitante. La recuperacién es rdpida y el paciente presenta sudora-
cién profusa, rubor o palidez. El diagnéstico diferencial se impone cuando la persona con sincope
presenta breves movimientos clénicos o mioclonias, de naturaleza no epiléptica.

Las seudocrisis son ataques de origen psicolégico (crisis psicogenas). Generalmente son
mds prolongadas que las crisis epilépticas; la persona resiste el examen (por ejemplo, es fre-
cuente que no se deje abrir los 0jos), y casi nunca presenta incontinencia.

Los ataques de pdnico se caracterizan por episodios de sudoracién, escalofrios, mareos,
lipotimias, nduseas, vomitos, diarrea, palpitaciones, miedo a morir, etc.

La hiperventilacién psicégena son crisis psiquicas que se observan frecuentemente en
mujeres adolescentes que se quejan por falta de aire, adormecimiento de los dedos, mareos,
cefaleas, palpitaciones y miedo a morir durante las crisis.

Entre las alteraciones del suefio que pueden dar origen a dudas sobre el diagnéstico estin
los movimientos paroxisticos o sacudidas durante el suefio (parasomnias).

Entre los trastornos metabdlicos, los estados hipoglicémicos puede dar origen a confu-
sidn, por cuanto la persona puede llegar a perder el conocimiento y presentar convulsiones.
La historia del paciente permite hacer el diagndstico diferencial. En ausencia de datos, la
determinacién de la glicemia revelara cifras por debajo de lo normal.
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Problemas psicoldgicos relacionados con la epilepsia

Las personas, incluidos los nifios con epilepsia, pueden sufrir trastornos del de-
sarrollo asociados, estados de depresién o angustia como reaccidn a esta enfermedad
crénica, socialmente discapacitante y objeto de estigma. En algunos casos, el estado
depresivo, la irritabilidad y la ansiedad se pueden manifestar como prédromos de una
crisis (Campos y Kanner, 2004; Fejerman y Caraballo, 2006; Engel y Pedley, 2008;
Panayiotopoulos, 2010).

El ataque mismo puede estar acompanado por estados afectivos, cognoscitivos o psico-
sensoriales que pueden perturbar al paciente. El sintoma afectivo mds comun es el miedo a
que sobrevenga un ataque. La pérdida de la conciencia, la confusién mental, las alucinacio-
nes, son sintomas que se pueden presentar durante los ataques. Las tasas de prevalencia de
trastornos psicoldgicos encontradas en personas con epilepsia oscilan entre un 30% y un
40% (Caraballo y Fejerman, 2009; Caraballo y Cersésimo, 2010). En los Capitulos 3 y 5
nos vamos a referir con mds detalles a las comorbilidades de los nifios con epilepsia y a los
aspectos neuropsicoldgicos, respectivamente.

Los problemas con la familia, el entorno social y la escuela, se relacionan con la reac-
cidén que provoca la enfermedad. Una vez establecido el diagnéstico, la familia responde, la
mayoria de las veces, con una actitud de rechazo o sobreproteccién, extremos igualmente
perjudiciales para el paciente. Igual reaccién se observa con los amigos y companeros de
escuela.

Tratamiento de las personas con epilepsia

La persona o el nifio que presenta epilepsia implica un manejo integral, considerando
todas las necesidades que implica esta enfermedad, no solo el manejo de las crisis, sino tam-
bién necesidades psicoldgicas, rehabilitacién, educacién, insercién laboral, etc. (Caraballo y

Fejerman, 2009).

Abordaje integral de la epilepsia
La atencién del paciente epiléptico no debe reducirse al tratamiento de las crisis y de sus

causas, cuando esto tltimo es posible. Debe, ademas, enfocar un conjunto de circunstancias
que inciden sobre el paciente y su familia, entre ellos:

= Aspectos psicoldgicos, psiquidtricos y somdticos.

= Dificultades en la vida cotidiana.

= Alteraciones de las relaciones sociales.

Objetivos del tratamiento
= Eliminar los ataques.
= Reducir la morbilidad (secuelas o consecuencias) y mortalidad asociada con la epilepsia.
= Asegurar una calidad de vida satisfactoria para la persona enferma y su familia.
El primer objetivo del tratamiento de las epilepsias es la eliminacién o el control de los
ataques. Ciertas epilepsias de causa conocida, por ejemplo, de origen téxico o metabdlico,

son susceptibles de tratamiento etiolégico, atacando la causa productora. Algunas epilep-
sias parciales y parciales con generalizacién secundaria pueden ser tratadas exitosamente
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mediante la supresién del foco con procedimientos médicos o quirtirgicos (Campos y
Kanner, 2004; Engel y Pedley, 2008; Panayiotopoulos, 2010).

Ademas del tratamiento de las crisis, la atencién del paciente epiléptico se dirige a la re-
duccién de la morbilidad asociada: tratamiento de la enfermedad causal, cuando esta existe
(por ejemplo, diabetes, remocién de un codgulo intracraneal, tratamiento médico de la neu-
rocisticercosis, etc, tratamiento de las consecuencias somdticas y psicoldgicas de las crisis:
heridas, quemaduras, problemas psiquidtricos secundarios).

La reduccién de la mortalidad asociada con la epilepsia se logra mediante el tratamiento
medicamentoso que previene la aparicién de crisis y el riesgo de muerte por estatus epilépti-
co y por accidentes (Engel y Pedley, 2008; Panayiotopoulos, 2010).

Un objetivo resaltante del tratamiento es mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familiares, lo que se logra mediante el enfoque integral de la atencién. Este incluye asegurar
un tratamiento adecuado que suprima las crisis, prevenir los efectos secundarios de la medi-
cacién antiepiléptica, reafirmar la autoestima, favorecer su desempeno, combatir el estigma
y estimular la aceptacién como un miembro 1til de la sociedad.

Estos son los principales tratamientos que se cuentan para el manejo de las personas con
epilepsia (Caraballo y Fejerman, 2009; Caraballo, 2017/2018):

= Medicamentos.

= Dietas.

= Quirdrgico.

El tratamiento medicamentoso de las crisis se hace mediante la administracién cotidiana
de firmacos anticonvulsivantes, de acuerdo con los tipos de crisis descritos antes.

Principios basicos del tratamiento medicamentoso

Diagndstico correcto

El tratamiento de las epilepsias debe apoyarse en un diagnéstico firmemente establecido,
que determine el tipo de crisis y, de ser posible, la causa, sobre la base del interrogatorio del
paciente o su acompafiante.

Consentimiento informado

El tratamiento debe contar con el consentimiento informado del paciente o de su familia
para cualquier intervencién médica, ya que es un derecho que asiste a todo paciente, entre
ellos a los que padecen epilepsia. El paciente o sus familiares deben recibir informacién
pormenorizada sobre la naturaleza de la enfermedad que lo afecta y los beneficios, riesgos y
efectos secundarios de los medicamentos u otros procedimientos a que serd sometido.

Inicio del tratamiento

Se debe iniciar el tratamiento si se comprueba la existencia de una o mds crisis en los 1l-
timos 12 meses. La mera ocurrencia de una sola convulsién no es indicacién para iniciar un
tratamiento antiepiléptico. Si la frecuencia de las crisis es de una al afio o menos, no se ini-
ciard tratamiento especifico; se deberd observar al paciente y descartar cualquier condicidén
precipitante. Esta recomendacién es particularmente valida en el caso de las convulsiones

febriles.
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Medicamentos y dosis

En el inicio del tratamiento, debe utilizarse una sola droga antiepiléptica (monoterapia),
empleando la dosis minima. Si se estima que el paciente necesita mas de un medicamento,
deberd derivirsele a un nivel mas complejo de atencién.

La dosis inicial se aumenta gradualmente hasta lograr el control inicial de las crisis.

= Siaparecen efectos indeseables no tolerables en cualquier momento del tratamiento se

debera disminuir la dosis al nivel inmediato anterior.

= Una vez logrado el control inicial de las crisis la dosis debe ser incrementada, también

gradualmente, hasta alcanzar la dosis adecuada para el control completo de las crisis o
dosis de mantenimiento. La dosis de mantenimiento varia de acuerdo con el paciente
y el firmaco utilizado.

= Lo deseable es controlar las crisis con la dosis minima efectiva y sin efectos secundarios.

= La dosis diaria se puede dividir en varias tomas, cuya frecuencia no debe ser mayor de

una o dos veces por dia, para asi favorecer su cumplimiento.

= Sila dosis mdxima tolerada del medicamento no controla las crisis o produce efectos

secundarios, aquel puede ser substituido por otro.

Es esencial dar seguimiento a los pacientes en tratamiento medicamentoso.

Los cambios de las dosis (aumento o disminucién) son determinados por la persistencia
o desaparicidn de las crisis o por los efectos secundarios. Si las crisis persisten, la medicacién
debe ser aumentada. Si el aumento de la dosis no logra controlar los ataques o si su dismi-
nucién no mejora los efectos secundarios, se debe considerar cambiar de firmaco. El nuevo
firmaco debe agregarse gradualmente, y una vez que se establece su dosis efectiva, se retira
lentamente el medicamento inicial.

Es esencial el seguimiento y monitoreo de los pacientes que hayan iniciado el tratamiento
con drogas antiepilépticas. Su importancia reside en la necesidad de determinar su eficacia
y detectar los efectos secundarios. De esta manera, se podran ajustar las dosis y, al mismo
tiempo, se ganard la confianza del paciente.

Fracaso del tratamiento

= El diagnéstico incorrecto del tipo de crisis es causa de la ineficacia del tratamiento.
También sobreviene el fracaso terapéutico cuando se diagnostica como epilepsia una
condicién que no lo es. Tal es el caso de las crisis de origen psicoldgico, de movimientos
involuntarios de naturaleza no epiléptica (por ejemplo, corea, intoxicaciones, infeccio-
nes, etc.) o de otras condiciones con las que no se ha hecho un diagnéstico diferencial
correcto, Cuando el tratamiento con una medicacién determinada, en dosis adecuadas,
no es eficaz después de un periodo prudencial, deberdn investigarse las posibles causas
del fracaso.

= Falta de cumplimiento del tratamiento: en muchos casos los pacientes disminuyen la
dosis prescrita o pueden dejar dias sin tomar la medicacién, lo que determina que la
medicacién no logre controlar las crisis.

» Existencia de una condicién neuroldgica progresiva.

= Inefectividad del medicamento elegido: puede ocurrir también que a pesar de que el
diagndstico sea correcto y la medicacién empleada y las dosis administradas las indi-
cadas, la medicacién no sea eficaz en un caso particular y deba ser cambiada por otra.
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Necesidad de derivacidn al nivel superior de atencién
Se debe derivar al paciente a un centro de atencién de mayor complejidad en los siguien-
tes casos:
= Cuando existe cualquier tipo de duda sobre el diagndstico o la terapéutica empleada.
= Enlos casos de epilepsia, cuyos ataques persisten a pesar de emplearse una terapéutica
apropiada.
= Cuando se observan mis de dos tipos de ataques que no ceden y se requiere reprogra-
mar el tratamiento.
= Cuando se sospecha la coexistencia de otras patologias que pueden complicar el cuadro.

Eleccién del fdrmaco antiepiléptico

= Para las crisis focales son igualmente eficaces:
= Carbamazepina
= Fenitoina
= Fenobarbital
= Oxcarbazepina
= Levetiracetam
= Lamotrigina
= Topiramato
= Para las crisis convulsivas generalizadas y de ausencias:
= Valproato
= Levetiracetam

Otro firmaco (no mencionada en el cuadro) de gran efectividad en el tratamiento de
las ausencias es la etosuximida. En los tltimos afios, han sido aprobados y ya contamos en
el comercio con nuevos firmacos para el tratmiento de las epilepsias, tales como la oxcar-
bacepina, la vigabatrina, la lamotrigina, el topiramato, el levetiracetam entre otros. Estos
firmacos mencionados han sido muy benefiosos en el manejo de situaciones puntuales, por
ejemplo, en relacién con el sindrome epiléptico, sexo, edad del paciente y tipos de crisis como
asi también a la etiologia.

La eleccién del firmaco antiepiléptico depende de la naturaleza de las crisis y las cir-
cunstancias y disponibilidades locales. En muchas ocasiones, la eleccién del firmaco puede
verse influida por el precio. En todo caso, deben tomarse medidas para que el suministro de
medicamentos esté asegurado en el largo plazo, habida cuenta de los riesgos derivados de la
interrupcién brusca del tratamiento.

Si al momento de decidir sobre la terapia el paciente estd recibiendo un firmaco ade-
cuado, la conducta recomendada es optimizar el tratamiento modificando las dosis, si es lo
indicado, y promoviendo las medidas de apoyo. Si se considera que el medicamento recibido
por el paciente no es eficaz, es necesario considerar el cambio y adoptar una alternativa me-
dicamentosa. En el caso de pacientes sin tratamiento previo, se recomienda iniciarlo con uno
de los medicamentos senialados previamente.

El tratamiento quirtrgico de las epilepsias constituye una excepcién. Sin embargo, puede
ser muy efectivo en algunos pacientes que no responden al tratamiento antiepiléptico correcto
con dosis méximas toleradas y durante el tiempo necesario y con una lesién localizable en un



16 Epilepsia en la escuela

drea no locuente. Es decir, reconocer muy bien la regién del cerebro donde se origina la epilep-
sia y que esa regidn no se encuentre sobre dreas funcionalmente activas, como el drea del len-
guaje o de la funcién motora. Si estos dos aspectos no se cumplen el paciente puede continuar
con epilepsia o quedar con déficit del lenguaje o motor (Caraballo y Fejerman, 2009).

El uso de dietas especiales, en particular la dieta cetdgena caracterizada por una alimen-
tacidn rica en grasas con aporte de hidrato de carbonos y proteinas minimos necesarios para
que el nifio crezca normalmente y aporte adicional de vitaminas y minerales, puede ser una
opcidn terapéutica vilida en nifios con epilepsias que no responden al tratamiento con far-
macos anticonvulsivos, mds ain existen enfermedades neurometabélicas que se manifiestan
con convulsiones, tales como la deficiencia de transportador de glucosa, la deficiencia de pi-
ruvato deshidrogenasa, etc.,, en donde la dieta cetégena debe ser indicada como tratamiento
especifico para el control de las crisis (Caraballo y Fejerman, 2009; Caraballo 2017).

En los nifios con epilepsias refractarias que no responden a los firmacos anticonvulsivos,
ala dieta e inclusive a la cirugia, se puede indicar el estimulador vagal que es un aparato que
se coloca en el cuello, conectado a una bateria que se coloca debajo de la clavicula, ambos del
lado izquierdo, a través de una cirugia menor y que envia estimulos al cerebro que inhiben
las descargas eléctricas originadas en este y controlan asi las crisis epilépticas (Caraballo y
Fejerman, 2009; Caraballo 2018). Este nuevo dispositivo es una opcién terapéutica inte-
resante para el control de las convulsiones en las personas con epilepsias de dificil control.

Las estrategias para manejar la epilepsia dependen de cuatro factores: la magnitud con
que la epilepsia es vista como condicién estigmatizante, la importancia percibida de mante-
ner su diagndstico en secreto, el grado de desarrollo de estrategias exitosas para controlar el
impacto de la epilepsia y el grado en que esa epilepsia altera la vida del enfermo (Caraballo
y Fejerman, 2009).

La comunicacién social proporciona un medio para educar al ptblico sobre el trastorno e
incrementar las tasas de tratamiento, reducir el estigma asociado con la enfermedad, aumen-
tar la conciencia publica sobre signos y sintomas, y, finalmente, reducir el miedo asociado
con los trastornos epilépticos, lo que contribuye a mejorar la calidad de vida de las personas
y familias afectadas directa o indirectamente.

Los objetivos de la comunicacién social recién estin comenzando. Las metas especificas
con ese propdsito incluyen aumentar la conciencia publica sobre la epilepsia; aumentar el
conocimiento sobre este trastorno, influenciar positivamente las actitudes de los afectados
por el trastorno; mostrar los beneficios de un cambio de conducta, que incluyen la continui-
dad del tratamiento y el mantenimiento de la terapia con las drogas antiepilépticas; reforzar
el conocimiento, actitudes y conductas positivas; desarrollar habilidades, sugerir acciones e
incrementar la demanda de servicios.

Conclusiones y comentarios

Teniendo en cuenta que la escuela es el segundo hogar de un nifio en edad escolar, es
fundamental que los docentes tengan conocimientos generales sobre la epilepsia.

En este capitulo, hemos desarrollado conocimientos sobre la epilepsia en general que
abarca su definicidn, tipos de crisis epilépticas, tipos de epilepsias y sindromes epilépticos,
las causas y tratamiento.
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Analizamos c6mo llevar a cabo el diagnéstico de epilepsia y mencionamos los diagnés-
ticos diferenciales mis comunes que corresponden a trastornos paroxisticos no epilépticos;
no todos los sintomas episédicos son epilépticos. Mds atin, los trastornos paroxisticos no
epilépticos son mds frecuentes que la epilepsia.
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Epilepsia: conocimientos, actitudes y practicas de los maestros

Roberto Caraballo

Introduccion

La epilepsia es el mas comun de los trastornos neuroldgicos crénicos e impone una
enorme carga a los sistemas de salud. Se estima que el 1% de la poblacién general padece
de epilepsia y que, anualmente, en el mundo se producen més de dos millones de casos
nuevos. Basados en estudios previos (OPS/OMS-ILAE-IBE, 1999) se puede estimar
en mis de cinco millones el nimero de personas afectadas por trastornos epilépticos
en América Latina y el Caribe. Basados en los estudios realizados en diferentes paises y
si consideramos que el 1% de la poblacién general padece de epilepsia, significaria que
en la Argentina aproximadamente cuatrocientos mil son las personas que padecen este
trastorno.

La epilepsia se puede producir en individuos como resultado de distintas enfermeda-
des o dafio cerebral: trauma perinatal u otros; infecciones, como meningitis o encefalitis;
parasitosis, incluidas la cisticercosis, esquistosomiasis, y malaria; tumores; enfermedades
vasculares; enfermedades degenerativas, etc. En un relativo alto porcentaje de casos, la epi-
lepsia tiene un origen genético, mientras que la etiologia es atin desconocida en un porcen-
taje significativo de casos.

El trastorno estd caracterizado por ataques de formas diferentes, desde el mas limita-
do lapsus en la atencién, hasta frecuentes e inportantes convulsiones. Como resultado de
afios de miedo, incomprensién y estigma, la epilepsia ha sido negada como un problema
de salud publica. En efecto, en todo el mundo es factible identificar discriminacién contra
las personas epilépticas e ignorancia acerca de la enfermedad (Kale, 1997), y es atin una
enfermedad oculta asociada con discriminacién y estigma en la comunidad, los lugares
de trabajo, las escuelas y el hogar. Mds de tres cuartas partes de las personas que sufren
de epilepsia en el mundo se encuentran sin tratamiento. Algunos estudios realizados en
América Latina indican que solo el 27% de los enfermos estdn tratados y se ha estimado
que del 80% al 98% de los pacientes en los paises en desarrollo se encuentra sin trata-
miento (Kale, 1997; WHO, 2012). Las razones para tan extremos déficits de tratamiento
son varias: las personas ignoran que la epilepsia es tratable, hay escasa atencién médica y
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neuroldgica, existe temprana discontinuidad en el tratamiento con drogas antiepilépticas
por parte de los pacientes y la utilizacién de curadores tradicionales y tratamientos no
adecuados (Caraballo y Fejerman, 2015). Segtin la Liga Internacional contra la Epilepsia
(1996) el 85% de las personas afectadas por la epilepsia viven en paises en desarrollo, don-
de la gran mayoria tiene escaso acceso al tratamiento, en parte por sus dificiles condiciones

de vida.!

Informacién en la comunidad
Las actitudes de la comunidad frente a la epilepsia varian sustancialmente de acuerdo

con su cultura. Adn existen personas que piensan que la epilepsia se debe a un espiritu so-
brenatural. No obstante, aunque los conocimientos y actitudes sobre epilepsia han mejorado
globalmente, persisten todavia en las sociedades interpretaciones equivocadas de esta enfer-
medad.” Se investigaron los conocimientos en grupos sociales particulares, como trabajado-
res de la salud, policias y enfermeros, entre otros, y se encontraron resultados similares.” En
nuestro pais se desconoce cudles son los conocimientos, actitudes y pricticas sobre la epilep-
sia en la poblacién general y en los grupos sociales particulares.

El aspecto cultural juega un papel importante en relacién con las actitudes de la comuni-
dad hacia las personas con epilepsia.* Aln existen personas que piensan que la epilepsia no
tiene un origen en el cerebro (De Boer, 1995), a pesar del avance de los conocimientos sobre
esta afeccién (Devinsky, 2002).

Para evaluar los conocimientos, actitudes y practicas de una poblacién, se llevaron a cabo
estudios de campo con encuestas.” En general, los métodos y las encuestas usados en los

1. Birbeck y cols., 2008; Daoud y cols., 2007; Fernandes y cols., 2007; Awad y cols., 2008; Bagic y
cols., 2009; Nijamnshi y cols., 2009; Masoudnia, 2009.

2. Canger y Cornaggia, 1985; Lai y cols., 1990; Jensen y Dam, 1992; Rwiza y cols., 1993; Chung
y cols., 1995; Bener y cols., 1998; Santos y cols., 1998; Radhakrishnan y cols., 2000; Ritsepp
y cols., 2000; Mirnics y cols., 2001; Hills y Mackenzie, 2002; Fong y Hung, 2002; Novotna y
Rector, 2002; Kobau y Price, 2003; Jacoby y cols., 2004; Spatt y cols., 2005; Diamantopoulos
y cols., 2006; Birbeck y cols., 2008; Daoud y cols., 2007; Fernandes y cols., 2007; Awad y cols.,
2008; Bagic y cols., 2009 a y b; Nijamnshi y cols., 2009; Masoudnia, 2009; Mecarelli y cols.,
2007, 2010; Atadzhanov y cols., 2010; Winkler y cols., 2010; Rafael y cols., 2010; Osungbade y
cols., 2011; Bruno y cols., 2012; Bain y cols., 2013; Lim y cols., 2013; Gzirishvili y cols., 2013.

3. Austin y col, 2002; Kobau y Price, 2003; Baskind y Birbeck, 2005; Zieliska y cols., 2005;
Atadzhanov y cols., 2006; Mbewe y cols., 2007; Chomba y cols., 2007; Birbeck y cols., 2008;
Doshi y cols., 2012; Ekenze y cols., 2013.

4. Gajjar y cols., 2000; Lee y cols., 2001; Aziz y cols., 1997; Jilek-Aall, 1999; Carod y Vazquez-
Cabrera, 1998; Fatovic-Ferencic y Durrigi, 2001; Birbeck y Kalichi, 2003; Pupillo y cols., 2014.
5. Iivanainen y cols., 1980; Canger y Cornaggia, 1985; Lai y cols., 1990; Jensen y Dam, 1992; Rwiza

y cols., 1993; Chung y cols., 1995; Bener y cols., 1998; Santos y cols., 1998; Mirnics y cols., 2001;

Fernandes y cols., 2007; Awad y cols., 2008; Bagic y cols., 2009 a y b; Nijamnshi y cols., 2009;
Masoudnia, 2009; Mecarelli y cols., 2007, 2010; Atadzhanov y cols., 2010; Winkler y cols., 2010;
Rafael y cols., 2010; Osungbade y cols., 2011; Bruno y cols., 2012; Bain y cols., 2013; Limy cols.,
2013; Gzirishvili y cols., 2013.
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diferentes estudios son los mismos.® En la mayoria de los estudios, las encuestas fueron cara
a cara a diferencia del estudio realizado en Nueva Zelanda donde las encuestas fueron reali-
zadas telefénicamente. Este modo de realizar encuestas tiene sus ventajas y desventajas con
respecto a las entrevistas persona a persona (Hills and Mackenzie, 2002).

Cabe insistir que se encuentra en todos los estudios que ciertos mitos con respecto a la
epilepsia atin persisten incorporados en la poblacién en general.”

El nimero de personas encuestadas y los estudios realizados en paises subdesarrollados
han mejorado significativamente en los tltimos afos.® La informacién obtenida en los di-
ferentes estudios nos indica la necesidad de realizar material did4ctico informativo sobre la
epilepsia para que sea distribuido en lugares claves, donde un niimero significativo de perso-
nas puede leetlos y transmitir conocimientos al resto de la poblacién.

Informacién en el ambito escolar

La escuela representa un componente significativo en la vida de todos los chicos. Es el
lugar donde pasan gran parte de su tiempo. Ademads, ya que el éxito en la escuela es tan im-
portante para el éxito en la vida adulta, las experiencias son claves en la calidad de vida actual
y futura del estudiante (Bishop y Boag, 2006).

Desafortunadamente, se ha mostrado que los nifios con epilepsia, por diferentes razones,
tienen un riesgo aumentado de experimentar diferentes problemas relacionados con la edu-
cacién que tienen un impacto negativo en su calidad de vida y los colocan en riesgo de pro-
blemas psicosociales mas adelante. Especificamente, los nifios con epilepsia tienen un riesgo
de bajo rendimiento, problemas en el aprendizaje, problemas de salud mental, aislamiento
social, y baja autoestima (Bishop y Boag, 2006)

Este aislamiento social y la discriminacién pueden ser mds devastador que la enfermedad
en si misma (Goronga y cols., 2013). Existen studios que mostraron que los nifios con epi-
lepsia son mas propensos a tener dificultades en el colegio y problemas de conducta (Besag,
2001). Sin embargo, es dificil decir si estas dificultades se deben a las convulsiones, a las
drogas antiepilépticas o a las relaciones sociales con sus docentes y compafieros o son multi-
factoriales (Fernandes y cols., 2007).

Observaciones clinicas indican que muchos padres de nifios con epilepsia refieren que
sus hijos tienen dificultades en la escuela, mds comunmente debido a las actitudes equivo-
cadas que tienen los maestros. Por ejemplo, algunos nifios han sido separados de sus clases

6. livanainen y cols., 1980; Canger y Cornaggia, 1985; Lai y cols., 1990; Jensen y Dam, 1992; Rwiza
y cols., 1993; Chung y cols., 1995; Bener y cols., 1998; Santos y cols., 1998, Mirnics Z y cols.,
2001; Fernandes y cols., 2007; Awad y cols., 2008, Bagic y cols., 2009 a y b; Nijamnshi y cols.,
2009; Masoudnia 2009; Mecarelli y cols., 2007, 2010; Atadzhanov y cols., 2010; Winkler y cols.,
2010; Rafael y cols., 2010; Osungbade y cols., 2011; Bruno y cols., 2012; Bain y cols., 2013; Lim
y cols., 2013; Gzirishvili y cols., 2013.

7. Hills y Mackenzie, 2002; Finke, 1980; Jensen y Dam, 1992; Caveness y Gallup, 1980.

8. Birbeck y cols., 2007; Daoud y cols., 2007; Fernandes y cols., 2007; Awad y cols., 2008; Bagic y
cols., 2009 a y b; Nijamnshi y cols., 2009; Masoudnia, 2009; Atadzhanov y cols., 2010; Winkler
y cols., 2010; Rafael y cols., 2010; Osungbade y cols., 2011; Bruno y cols., 2012; Bain y cols.,
2013; Limy cols., 2013; Gzirishvili y cols., 2013.
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debido a sus crisis epilépticas frecuentes y en virtud de que los maestros se sienten inquie-
tos al saber que un nifio con epilepsia puede presentar una convulsién en horas de clase
(Gallhofer, 1984). Los padres son aconsejados a visitar un médico y no se les permite regre-
sar a la escuela hasta haber consultado. Por otro lado, la sobreproteccion paterna y el secreto
sobre el trastorno epiléptico se transfieren muchas veces al ambiente escolar. Los padres re-
hityen muchas veces ofrecer informacién diagndstica a maestros y profesores, ya que temen
que el nifio se enfrente con el estigma social si ellos divulgan la informacién. Esta actitud de
los padres no hace mas que complicar el manejo de los nifios con epilepsia en su relacién con
sus pares, maestros y directivos.

Los primeros afios de vida son de suma importancia para el desarrollo del nifio. Bannon
y cols. (1992) senalaron que los nifios con epilepsia son capaces de aprender de sus propias
dificultades. Para eso, debe haber un ambiente propicio que los proteja y estimule. Las acti-
tudes hacia los nifios en edad escolar con epilepsia son influenciadas por el grado de conoci-
miento de la enfermedad de los docentes. A menudo, sin embargo, estos no tienen ninguna
capacitacion formal acerca de la epilepsia durante su entrenamiento.’

El conocimiento acerca de la epilepsia y las actitudes de los docentes pueden tener un
fuerte impacto directo en los estudiantes en cuanto a rendimiento escolar, desarrollo de ha-
bilidades sociales y, después de terminar la escuela, éxito en el trabajo, habilidades sociales,
y desarrollo de redes sociales. Sin embargo, a pesar del importante impacto de la actitud de
los docentes, poco se sabe acerca del conocimiento de los docentes acerca de la epilepsia.’

Las actitudes de los docentes hacia sus alumnos pueden influenciar los patrones interactivos
entre alumnos y docentes y entre los alumnos mismos. Si los docentes tienen actitudes negativas,
estos pueden llevar a estigmatizacién y discriminacién del alumno con epilepsia (Goronga y cols.,
2013). Sin embargo, docentes mejor informados seguramente tendrdn una actitud mds positiva
hacia los nifios con epilepsia, y, por su rol social importante en la sociedad, eventualmente la in-
formacion correcta sobre epilepsia la pasardn a otros (Fernandes y cols., 2007).

Los estudios internacionales que existen'! muestran que los maestros tienen insuficiente
conocimiento acerca de la epilepsia, y un entrenamiento inadecuado o ausente en el tema en
su preparaciéon como docente, y, como consecuencia, ideas errdneas y potencialmente peli-
grosos acerca de los primeros auxilios en las convulsiones.

En la Argentina, no existen estudios con una metodologia serios publicados que evaliien
los conocimientos, actitudes y pricticas de los docentes hacia los alumnos con epilepsia. Es
importante saber el grado de conocimiento que tienen los docentes para, sobre esta base,
poder desarrollar programas de educacién en los docentes y en la poblacién general.

9. Espinoza y cols., 1995; Rambe y Hasan, 2002; Bishop y Boag, 2006; Fernandes y cols., 2007;
Thacker y cols., 2008; Babikar y Abbas, 2011; Vancini y cols., 2012; Goronga y cols., 2013;
Reyace y cols., 2014; Abulhamail y cols., 2014; Homi Bhesania, 2014.

10. Espinoza, 1995; Rambe y Hasan, 2002; Bishop y Boag, 2006; Fernandes y cols., 2007; Thacker
y cols., 2008; Babikar y Abbas, 2011; Vancini y cols., 2012; Goronga y cols., 2013; Reyace y cols.,
2014; Abulhamail y cols., 2014; Homi Bhesania, 2014,

11. Espinoza y cols., 1995; Rambe y Hasan, 2002; Bishop y Boag, 2006; Fernandes y cols., 2007;
Thacker y cols., 2008; Babikar y Abbas, 2011; Vancini y cols., 2012; Goronga y cols., 2013;
Reyace y cols., 2014; Abulhamail y cols., 2014; Homi Bhesania y cols., 2014.



2 | Epilepsia: conocimientos, actitudes y practicas de los maestros 23

La epilepsia puede perjudicar el potencial econémico de las personas y, sobre todo, su bien-
estar social y también puede afectar las relaciones familiares y sociales, la posibilidad de con-
traer 0 mantener su matrimonio, la escolaridad y el empleo (ILAE, 1996). Debido a un largo
periodo de ignorancia, incomprension y estigmatizacion asociada con la enfermedad muchos
pacientes sufren mas por las actitudes sociales negativas que por los mismos ataques.

En los nifios, la ansiedad familiar por la enfermedad puede contribuir a una excesiva de-
pendencia y disfuncién y familiar. Los padres pueden ser excesivamente restrictivos con re-
lacién a las actividades infantiles y a disminuir sus expectativas respecto de sus habilidades.
Esta percepcién familiar puede influir negativamente en el desarrollo psicosocial del nifio. El
bagaje cultural, poder social y recursos familiares pueden ser determinantes en la evolucién
clinica y conductual futura (Mitchell y cols., 1994).

El apoyo social es un componente importante para que los nifios con epilepsia puedan
desarrollar su plena potencia en cuanto a estudios, trabajo y relaciones afectivas. DiLorio
(1992) define el apoyo o soporte social como la apreciacién conciente de disponibilidad y
oportunidad de asistencia de la familia o para esta, los amigos y la comunidad. Esta cons-
truccién multidimensional incluye intimidad, asistencia, integracién social, afirmacién de
su dignidad y educacién. Se ha constatado que el apoyo social actiia como un amortiguador
de los efectos estresantes de la epilepsia, como los ataques, estigma y medicacién crénica
(Upton, 1993). Para los nifios con epilepsia, el apoyo social debe venir especialmente de la
familia, la escuela y los amigos.

Para poder brindar ese apoyo, es necesario tener un conocimiento adecuado de la enfer-
medad. La poblacién en general, grupos especificos, como docentes, familias y los pacientes
deben tener instrucciones acerca de la epilepsia. La educacién y orientacién tendria que
dirigirse a suministrar informacién sobre las caracteristicas de la enfermedad, la existencia
de tratamientos eficaces y la necesidad de seguir las indicaciones por el tiempo que sea ne-
cesario. También hay que dar instrucciones acerca de la manera de proceder cuando sobre-
venga una crisis. Es importante hacer hincapié sobre los aspectos sociales de la enfermedad,
subrayando aquellas cualidades y destrezas del paciente que refuercen su autoestima y su
capacidad de desempenarse bien en el trabajo o los estudios.

En el 4mbito docente, ellos deberian saber que, en general, las personas con epilepsia son
normales y, por lo tanto, tienen que estar integradas en clases normales. Los docentes de-
ben estar preparados para identificar a las personas con epilepsia, y deben derivar al médico
cuando sospechen la presencia de esa condicién; si los los docentes no tienen un conoci-
miento adecuado deberian recibir una informacién correcta sobre estos temas.

Cuando observan situaciones en las que el alumno con epilepsia sufre un cambio en el com-
portamiento debido posiblemente al tratamiento farmacolégico, debe informar detalladamen-
te a la familia o el médico. De especial importancia son los casos en que el paciente no responde
al tratamiento o cuando se presentan efectos secundarios, de los que se hard una descripcién.

La funcién educativa de los docentes no se restringe a la persona enferma y su nicleo
familiar. Deber4 igualmente proyectarse a la comunidad mediante acciones orientadas para
que combatan el estigma y promuevan la rehabilitacién. En efecto, deberan fomentar la ce-
lebracién de actividades comunitarias en escuelas, donde se recalque que la epilepsia es una
enfermedad tratable y que quienes la sufren estin completamente capacitados para desem-
pefarse en la sociedad.
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Los estudios previos llevados a cabo y publicados en la bibliografia indican que los do-
centes en un porcentaje significativo poseen un desconocimiento sobre la epilepsia.'?

Dado el rol importante de los docentes en la educacién de la sociedad acerca de la epilep-
sia y la proteccion del nifio con epilepsia, la pregunta central que nos formulamos es cudles
son los conocimientos, actitudes y pricticas acerca de la epilepsia de los docentes.

Sobre la base de estudios que evaltian el conocimiento, las actitudes y las pricticas de
docentes llevados a cabo en paises desarrollados y en desarrollo pensamos que el desco-
nocimiento o falta de informacién adecuada sobre epilepsia de docentes puede condicionar
la sospecha del reconocimiento de probables alumnos con epilepsia, generar pricticas inco-
rrectas y manejo de las personas o nifios con epilepsia. Por lo tanto, es importante que en
el legajo de ellos conste que el estudiante padece de epilepsia para favorecer también a los
directivos y docentes el manejo de estos nifios en el 4mbito escolar.

La razén por la cual existe escasa informacion en epilepsia radica en que, en los paises sub-
desarrollados o en vias de desarrollo, no existen programas nacionales integrales para el manejo
de personas con epilepsia que incluya, ademds, programas de informacién sobre conocimientos
que puedan favorecer la integracion adecuada de nifios en el mbito social, escolar y familiar.

En nuestra practica diaria, sumado a los comentarios recibidos de nuestros colegas que traba-
jan con nifios con epilepsia vemos como los maestros toman decisiones que, a pesar de ser elabo-
radas con la mejor intencién de favorecer a los nifios en edad escolar con epilepsia, no hacen mas
que generar situaciones negativas, por ejemplo, sistemdticamente impedir el ingreso del nifio al
colegio o no saber cémo actuar ante un nifio durante una convulsion ténico-clénica generalizada.
Cabe aclarar que la mayoria de los nifios con epilepsia en edad escolar presentan formas benignas
de convulsiones con un desarrollo psicomotor e intelectual normal, con lo cual pueden concurrir
normalmente a escuela comiin. Esto no significa una critica a los docentes, simplemente es la de-
mostracion de la falta de informacién por parte de los maestros con respecto a la epilepsia.

Por lo tanto, serfa fundamental a partir de la idea de que los docentes no presentan una ade-
cuada informacién con respecto a conocimientos, actitudes y practicas y, a partir de la corro-
boracién de la falta de conocimientos sobre este tema, generar mecanismos para revertir esta
situacién de los maestros en relacion con el manejo de la epilepsia en el dmbito de la escuela.

Conocimientos de los docentes

Reconocer la informacién que poseen los docentes de nivel primario y secundario sobre
epilepsia.

= Reconocer las actitudes de los docentes frente a la epilepsia.

= Determinar cudles son las pricticas que han tenidos los docentes con respecto a la epilepsia.

12. Holdsworth y Whitmore, 1974; Gallhofer, 1984; Kankirawatana, 1999; Rambe y Hasan, 2002;
Bishop y Boag, 2006; Fernandes y cols., 2007; Thacker y cols., 2008; Babikar y Abbas, 2011;
Vancini y cols., 2012; Goronga y cols., 2013; Reyace y cols., 2014; Abulhamail y cols., 2014;
Homi Bhesania y cols., 2014,

13. Gallhofer, 1984; Espinoza y cols., 1995; Kankirawatana, 1999; Rambe y Hasan, 2002; Bishop
y Boag, 2006; Fernandes y cols., 2007; Thacker y cols., 2008; Babikar y Abbas, 2011; Vancini
y cols., 2012; Goronga y cols., 2013; Reyace y cols., 2014; Abulhamail y cols., 2014; Homi
Bhesania y cols., 2014.
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= Favorecer la insercidn del alumno con epilepsia en el 4mbito escolar.
= Suministrar los conocimientos sobre epilepsia.

Brindar al docente estrategias para mejorar el aprendizaje del alumno con epilepsia.

Ofrecer al docente pautas concretas de cémo actuar durante un episodio convulsivo.

Rol de los docentes en el manejo de la epilepsia

Los docentes pueden desempefiar un papel importante en el manejo de sus alumnos con epi-
lepsia como también en la educacién de la comunidad en general en cuanto al conocimiento y las
actitudes hacia las personas con epilepsia. Esto vale, en especial, para los docentes de escuelas pri-
marias y colegios secundarios, pues la mayoria de los tipos de epilepsias y sindromes epilépticos
se producen en nifios en edad escolar y, considerando, ademas, que los nifios escolares pasan un
nimero importante de horas de su dia en el 4mbito escolar (Pazzaglia y Frank-Pazzaglia, 1976;
Pedley, 1995). Por otra parte, teniendo en cuenta el rol del docente de educar, su aporte en este
sentido es considerado fundamental para el manejo de nifios y adultos con epilepsia, lo que mejo-
ra, de este modo, todos los aspectos negativos que esta enfermedad provoca.

También existen otros aspectos importantes por los cuales los docentes deberian conocer
acerca de la epilepsia, especialmente en alumnos adolescentes, tales como aspectos sexuales
en mujeres jovenes con epilepsia que reciben firmacos antiepilépticos asociados a firmacos
anticonceptivos, situaciones de embarazo, adolescentes mayores de 17 afios con interés en
manejar automdviles, viajar solos en émnibus, tren, otros, como asi también ingerir alcohol,
horas de sueno, estrés, etc.

Por lo tanto, son varios los aspectos, por lo cual los docentes deben estar informados para
favorecer el manejo de los alumnos no solo en lo relacionado con el aprendizaje, sino también
en lo referente a su vida diaria. Por otro lado, se plantea un desafio para los profesionales mé-
dicos especialistas y docentes en mejorar el rol de los docentes en el manejo de los estudiantes.

Se han llevado a cabo pocos estudios para investigar el conocimiento y las actitudes de
los maestros y docentes de escuelas primarias y secundarias acerca de la epilepsia. Los estu-
dios son de calidad variada y sus diferentes metodologias, la heterogeneidad en las culturas
y el fuerte sesgo de una poblacién rural frente a una de la ciudad complican su comparacién.

Generalmente, las actitudes y los conocimientos tenian una relacién estadisticamente
significativa con variables de experiencia, es decir, con mds afios de ensefiar y con mds alto
nivel de educacién.™

Los resultados de un estudio norteamericano sugirieron que habia actitudes bastante po-
sitivas de los docentes acerca de la epilepsia. Sin embargo, todavia prevalecian ideas proble-
miticas y estigmatizantes acerca de la epilepsia y las personas que la padecen y parecia haber
una falta de capacitacion en el tema (Bishop y Boag, 2006). Un ntimero alto de los docentes
no se sentian preparados para manejar el tema y asistir a las personas afectadas por esta pa-
tologia (Bekiroglu y cols., 2004; Bishop y Boag, 2006). También un estudio llevado a cabo
en Zimbabwe encontré que, aunque la actitud de los docentes hacia los alumnos con epi-
lepsia fue, en general, buena, hubo una deficiencia significativa en términos de conocimiento
general acerca de la epilepsia, su impacto en la situacién educacional y el manejo adecuado
de la epilepsia y las convulsiones en la clase (Goronga y cols., 2013).

14. Bishop y Boag, 2006; Birbeck y cols., 2006, Reyace y cols., 2014; Abulhamail y cols., 2014.
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En dos estudios llevados a cabo en Tailandia y Estados Unidos, el 57,8% y el 92%, respec-
tivamente, habian leido o escuchado acerca de la epilepsia (Gallhofer, 1984; Kankirawatana,
1999). Los maestros en Tailandia respondieron que la epilepsia fue causada por alguna for-
ma de locura (18,2%) o posesion (0,9%).

En un estudio llevado a cabo en Sudin, se encontré que solamente un 47% de los maes-
tros de la escuela primaria y el 64% de la escuela secundaria tenian algiin conocimiento de
cémo ayudar a un nifio con convulsiones. La creencia sobre el origen de la epilepsia en fuer-
zas supernaturales es todavia fuerte. E1 27% de los docentes pensaba que la epilepsia es in-
curable y que algunos pacientes se beneficiarian con tratamientos alternativos. Sin embargo,
ninguno de los participantes objetaba tener nifios con epilepsia en su clase (Babikar y Abbas,
2011). Los hallazgos de un estudio acerca de actitudes de maestros de nivel primaria en
Zimbabwe fueron similares (Goronga y cols., 2013). Un estudio llevado a cabo en diferentes
dreas geograficas en Irin mostr6 que el conocimiento fue bueno en el 70,9% de los maestros.
Mis del 70% reconocid la epilepsia como un trastorno relacionado con el cerebro, pero, aun
en este grupo de la poblacién, con una educacién relativamente buena, el 16,8% relacionaba
la epilepsia con brujeria y el 20% con posesion por espiritus (Reyace y cols., 2014).

En un estudio en Tailandia, los maestros respondieron que la epilepsia fue causada por
alguna forma de locura (18,2%) o posesién (0,9%) (Kankirawatana, 1999).

En Pakistdn, un estudio mostrd que casi todos los docentes de primaria y secundaria se
habian enterado de la epilepsia, pero solamente el 15,5% habia recibido instruccién durante
su carrera (Homi Bhesania, 2014).

Un estudio muy grande, llevado a cabo en Arabia Saudita entre 620 maestros de nivel
primario que trabajaban en escuelas publicas y privadas, encontré que el conocimiento era
bueno y estaba relacionado de manera significativa con el nivel de educacién. En general, los
maestros con un buen conocimiento tendian a tener actitudes menos negativas hacia los ni-
fios con epilepsia (Abulhamail y cols., 2014).

En un estudio, por medio de una encuesta estructurada en Indonesia entre maestros de
nivel primario, que tenian una media de 15 afios de educacién formal, todos habian oido de
la epilepsia aunque solamente el 16% dijeron que tenian suficiente conocimiento acerca de la
enfermedad. E1 49% pensaba que la epilepsia afectaria los estudios de la persona, el 25% no
quisiera que su hijo jugara con un nifio con epilepsia, el 57% pensaba que la epilepsia era una
enfermedad mental y el 20% pensaba que es contagiosa (Rambe y Hasan, 2002).

En los Estados Unidos, se encontré que, aunque las actitudes hacia los nifios con epilep-
sia eran generalmente positivas, hubo déficits significativos en cuanto a conocimiento acerca
de la epilepsia, su impacto en situaciones educacionales, y el manejo de convulsiones en la
clase. Solamente el 14% de los docentes dijeron haber tenido suficiente capacitacién durante
su formacién aunque solo el 64% sentia que estaban preparado para manejar una convulsién
en la clase (Bishop y Boag, 2006).

En un estudio en India, hubo un alto conocimiento de la enfermedad, pero también un
alto grado de actitudes negativas y equivocadas, ya que el 31,7% sentia que los nifios con
epilepsia tenfan una inteligencia por debajo del promedio y solamente el 55,3% dejaria que
sus nifios jugaran con un nifio con epilepsia (Thacker y cols., 2008).

En un estudio llevado a cabo en Brasil, el 43% de los docentes dijeron que tenian suficien-
te conocimiento de la epilepsia y 20% declararon que tenian poco conocimiento acerca de la
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condicién. Mds de la mitad crefa que los nifios con epilepsia tenian mayor posibilidad de su-
frir una enfermedad mental en el futuro. Después de un curso de capacitacién, las creencias
de los docentes mejoraron (Fernandes y cols., 2007).

En un estudio realizado con 250 docentes en una zona urbano-marginal situada al sur de
Lima, Per, se encontrd que tenian ideas erréneas y prejuicios que inﬂuyeron negativamente
en el proceso de aprendizaje e integracion social del nifio con epilepsia. E1 59% consideraba
que esta era incurable, el 51% opinaba que el rendimiento del nifio con epilepsia es menor.
Los docentes tenian la percepcidén que el nifio con epilepsia es un deficiente fisico y mental.
E1 100% no sabia qué hacer ante un ataque de epilepsia (Espinoza y cols., 1995).

Mis alla de los estudios sobre los conocimientos, actitudes y précticas de los docentes
con respecto a la epilepsia llevados a cabo en diferentes paises, lo importante es transmitirles
una informacién general y especificas correcta sobre esta afeccién.

Encuesta realizada sobre conocimientos, actitudes y practicas sobre
epilepsia de los docentes

Para saber sobre los conocimientos, actitudes y pricticas de docentes en el nivel primario
y secundario se decidié de llevar a cabo una encuesta. Como lugar de estudio se eligié la ciu-
dad de Gualeguaychu, provincia de Entre Rios, que presenta una poblacién étnica homogé-
nea. La ciudad cuenta con una poblacién de 83 000 habitantes aproximadamente. Se puede
estimar que alrededor de 830 personas padecen de epilepsia (Caraballo, 2015).

Se encuesté a treinta maestros seleccionados al azar sobre un total de trescientos docen-
tes de las escuelas publicas de nivel primario y secundario.

A todos los maestros, antes de que contesten el cuestionario, se les realizaron preguntas, tales
como si estaban interesados en aprender sobre epilepsia, si habian leido sobre el tema, o de qué
manera se habfan informado, cémo consideraban sus conocimientos con respecto a la epilepsia
y finalmente si pensaban que era importante difundir conocimientos sobre este tema médico.

Estos cuestionarios con 42 preguntas sobre conocimiento, actitudes y pricticas en epilepsia
se basaron en otros utilizados en estudios educativos sobre epilepsia. El cuestionario consta de
doce preguntas que evaltian conocimientos, diecinueve referidas a actitudes y once, a practicas.

Ademas, se realizé una busqueda sistemdtica de la bibliografia en Pubmed, EMBASE,
SCOPUS, SciELO y LILACS y la Cochrane Central Register of Controlled Trials hasta
febrero de 2015 que incluia términos relativos a actitudes, conocimientos, epilepsia, educa-
cién, estigma, calidad de vida, discriminacién, maestros y practicas, en inglés y en castellano.

Resultados

No observamos diferencias significativas con respecto a edad, horas de trabajo, localiza-
cién de las escuelas (urbana o rural) y nivel educativo en relacién con los resultados de las
encuestas.

Conocimientos sobre epilepsia

E1 66,6% de las maestras respondieron que el 80% de las personas con epilepsia se pueden
controlar adecuadamente con medicacién. Los conocimientos relativos a los signos y sinto-
mas de la epilepsia fueron calificados como promedio en el 40%. Los conocimientos sobre la
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etiologia de la epilepsia fue adecuado en un 50% aproximadamente. La mayoria de los docentes
(96,6%) respondieron que el mejor tratamiento para el control de las convulsiones son los far-
macos antiepilépticos. El 85% mencionaron que la epilepsia no es una enfermedad contagiosa.
E1 83,3% de los maestros respondieron que la epilepsia se origina en el cerebro. Cuando se les
pregunt? si la epilepsia puede empezar a cualquier edad, el 80% respondié que si. El 83,3%

de los encuestados crefa que un nifio con epilepsia puede presentar trastornos de aprendizaje.

Actitudes con respecto a la epilepsia

Al 60% de los docentes no le gustaria que su hijo o hija se case con una persona con epi-
lepsia. E1 80% aceptaria tener un compafiero de trabajo con epilepsia y el 83,3% veria con
agrado que un familiar suyo con epilepsia ingrese a la facultad. E1 53,3% de los encuestados

no le gustaria saber que su médico o enfermera tenga epilepsia. Al 73,3% de los docentes le
daria lo mismo si su hijo o hija juegue con un nifio con epilepsia. El 80% de las maestras res-
pondieron que a ellas no les gustaria tener alumnos con epilepsia. El 73,3% respondié que
aceptaria que una persona con epilepsia participara en actividades sociales.

Con respecto a una serie de actividades que una persona con epilepsia deberia o podria,
por ejemplo, embarazarse, dar a luz, amamantar, realizar deportes, leer, escribir, tomar alco-
hol, tener hijos, viajar solo, ir al curandero, conducir coches, cocinar, las respuestas fueron
variables, la mayoria superé el nivel promedio de respuestas positivas.

Practicas en relacion con la epilepsia
La mayoria de los docentes (93,3%) no tuvo ningtin tipo de capacitacion sobre epilepsia. El

mismo porcentaje de respuesta se obtuvo en relacién con que los docentes no tuvieron experien-
cia en la atencién de personas con epilepsia. Casi el total de los encuestados (96,6%) manifestd
que ante un alumno con convulsiones en el 4mbito escolar no se sentirfan en condiciones de to-
mar una conducta activa. E1 70% menciond que no habian observado una persona durante una
convulsién. La mitad de los maestros no le colocarian un objeto duro en la boca a una persona
durante una convulsién, pues puede rompetle una pieza dentaria y el 66,6% manifesté que si una
persona con epilepsia pierde la conciencia luego de una convulsién trataria de despertarlo. Un
ntimero significativo de los docentes (83,3%) no habfa tenido alumnos con epilepsia. Los que
tuvieron alumnos con epilepsia fueron informados por la familia en el 80% de los casos.

El 100% estaba interesado en aprender sobre epilepsia. El 73,3% de los docentes habia
leido sobre epilepsia, pero el 40% consideraba sus conocimientos en epilepsia promedio.

La informacién acerca de la epilepsia provenia de los medios ptiblicos en el 40,5% (radio,
television, diarios, revistas), del médico en el 25,7%, de experiencias personales con personas
con epilepsia en el 23,3% y por estudiar personalmente en el 10,5%. E1 90% respondié que
deberian difundirse los conocimientos sobre epilepsia.

Informacion sobre epilepsia

A continuacidn, se mencionan una lista de items que a nuestro criterio son una guia im-
portante para los docentes:

= Cursos educativos presenciales o virtuales.

= Material did4ctico (libros, médulos de capacitacién, tripticos, panfletos, otros).
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Cortometrajes educativos.

Direcciones en la web.

Instrucciones sobre cémo manejar una persona durante una convulsién ténico-clénica
generalizada a través de liminas con informacién tedrica y practica. Una convulsién en
edad pedidtrica generalmente se autolimita, es decir finaliza esponténeamente, en caso
que se prolongue mds alld de los cinco minutos llamar a los padres o a un servicio de
emergencia.

Tripticos o folletos sobre cémo se puede manifestar la epilepsia para que los docentes
puedan sospechar indicadores de esta enfermedad o colaborar con el médico en el se-
guimiento del estudiante con epilepsia evaluando cambios de conducta, aprendizaje y
que permitan, ademds, analizar posibles evoluciones de la enfermedad o respuesta o
tolerabilidad a la medicacién anticonvulsiva.

Favorecer la integracion escolar, los aspectos cognitivos, emocionales y sociales

La gran mayoria de los alumnos con epilepsia son normales con un nivel de inteligen-
cia adecuado que les permite concurrir a clase sin inconvenientes, por lo cual deben
ser aceptados e integrados en las escuelas y colegios comunes. No deben ser separados
sistemdticamente como a menudo sucede.

El estudiante con epilepsia no debe ser discriminado, lo que favorece su integra-
cién con los docentes y compaferos. Debe considerarse a todos los alumnos como
sujetos diversos con sus propias particularidades, cada uno con sus posibilidades
y dificultades.

No asustarse ante la epilepsia, no tener una actitud cerrada, informarse, buscar ayuda;
asi como se puede tener un nifio con diabetes, con trastornos del lenguaje se puede te-
ner un alumno con epilepsia. Es importante superar actitudes negativas que se generan
en cada docente y en todas las personas de la comunidad educativa.

Los docentes deben estar preparados para actuar activamente durante un episodio con-
vulsivo. No deben tener temor a la posibilidad de que haya un alumno convulsivo en el
dmbito escolar. Otros trabajadores escolares, tales como administrativos, preceptores,
ordenanzas u otros también deben estar preparados para el manejo de los estudiantes.
En caso de que los estudiantes con epilepsia no hayan sido evaluados por su médico
pediatra de cabecera o el neurdlogo, los docentes deben derivar al nifio a la consulta
médica en un centro de salud publica o privada.

Ante la presencia de dificultades de aprendizaje, lenguaje, o trastornos relacionales y
de conducta, los docentes deben solicitar intervencidn al equipo de profesionales (psi-
cdlogos, psicopedagogos, fonoaudidlogo, otros) de la institucién y, de no contar con el
equipo, derivar a centros multidisciplinarios e interdisciplinarios.

Ofrecer consejos Utiles en situaciones de la vida diaria de las personas
con epilepsia

Sugerir a los padres o tutores de estudiantes adolescentes con epilepsia que reciben
firmacos anticonvulsivos que se informen acerca de la interaccién con medicacién an-
ticonceptiva, embarazo, lactancia, etc. durante la consulta y asesoramiento médico co-
rrespondiente.
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Favorecer la prictica de deportes, actividades fisicas y concurrencia a campamentos.
Evitar deportes de riesgo, tales como el boxeo, buceo, alpinismo, otros.

Saber que los jévenes que pueden conducir automéviles son aquellos alumnos con epi-
lepsia libre de crisis 0 con més de un afio sin convulsiones.

Los estudiantes adolescentes con epilepsia no deben consumir alcohol o drogas.

No deben acumular horas sin dormir.

Pueden comer chocolates, ingerir café, etc.

Los estudiantes con epilepsias con crisis inducidas por la estimulacién luminica inter-
mitente o por cambios de un lugar oscuro a uno de mucha luz deben utilizar anteojos
con filtros especiales, ver TV con la luz encendida y a una distancia considerable, etc.

Conclusiones y comentarios

Los estudios corroboran que los docentes en los diferentes niveles educativos presen-
tan carencia o inadecuada informacién y algunas actitudes negativas y pricticas inco-
rrectas con respecto al manejo de las personas con epilepsia, independientemente de
los grupos sociales y de las caracteristicas de cada pais, aspectos culturales, otros.

El desconocimiento, ignorancia, falta de informacién sobre epilepsia y el estigma que
provoca esta enfermedad es mds nocivo para las personas que la padecen que la propia
enfermedad.

Los estudios realizados en los tltimos afios a los docentes para conocer su nivel de
conocimiento sobre la epilepsia claramente nos indican, y de acuerdo con su rol de
educar, la importancia que ellos representan para que, a través de obtener una buena
informaci6n sobre este tema, puedan beneficiar a los nifios y personas con epilepsia.
Los buenos conocimientos y las actitudes positivas de los maestros y profesores con
respecto a la epilepsia nos permiten confirmar y considerar a los docentes como grupos
claves dentro de un programa educativo comunitario y contribuirian de manera impor-
tante a una mejor calidad de vida de las personas con epilepsia y su familia.

El nifio o adolescente con epilepsia debe ser considerado “persona’; por lo tanto, debe
ser abordado integralmente desde el punto de vista escolar y terapéutico. Por otra par-
te, los conocimientos, actitudes y buenas pricticas favorecen sustancialmente su inte-
gracién familiar, escolar y social.

Campanas educacionales acerca de la epilepsia en docentes deben ser incentivadas, ya
que pueden mejorar el manejo de la epilepsia ayudando a desarrollar una comunidad
bien informada y tolerante.

Consideramos fundamental ofrecetles a los docentes estrategias y herramientas para la
integracién del estudiante en el 4mbito escolar, favorecer su aprendizaje como asi tam-
bién ofrecerle informacidn sobre epilepsia que les permita colaborar con el seguimiento
de nifios y adolescentes con epilepsia e identificar probables personas o alumnos con
epilepsia.

Es imprescindible que se puedan mantener a través del tiempo los conocimientos, ac-
titudes y pricticas para que de este modo podamos favorecer definitivamente la in-
tegracién escolar de los nifios con epilepsia. También serfa importante extender los
programas de educacién a toda la comunidad.
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Epilepsia: trastornos del desarrollo y psiquiatricos

Roberto Caraballo

Definicion

El término epilepsia proviene del latin y este del griego antiguo EmiAnyia (epilépsia),
EmiAnyic (epilépsis, ataque de una enfermedad’). La epilepsia es el mds comun de los tras-
tornos neuroldgicos crdnicos. Se estima que aproximadamente el 1% de los nifios padece de
epilepsia.

La definicién actual de epilepsia incluye un de estas tres posibilidades:

= La presencia de al menos dos crisis epilépticas no provocadas o reflejas (inducidas

por un estimulo: luminico, auditivo, tictil, otros) que suceden separadamente en di-
ferentes dias.

= Una crisis epiléptica no provocada o refleja con una probabilidad elevada de recurren-

cia de las crisis durante los diez afios posteriores, en este caso y de acuerdo al sindrome
epiléptico o su causa existe una elevada probabilidad de repetir crisis.

= Diagnéstico o reconocimiento de un sindrome epiléptico bien definido, es decir que

algunos casos pueden presentar un solo episodio convulsivo, pero si el tipo de epilepsia
es bien determinado confirma el diagnéstico de epilepsia (Fisher y cols., 2014).

El sindrome epiléptico se define como la asociacién de un tipo o varios tipos de crisis con
alteraciones electroencefalograficas interictales o ictales, con compromiso del sistema ner-
vioso central (SNC) o sin este y otros componentes, tales como edad de comienzo, gravedad
y curso evolutivo.

Los nifios con epilepsias presentan con frecuencia trastornos comérbidos, es decir dife-
rentes problemas médicos particularmente alteraciones de la conducta, trastornos del len-
guaje y del aprendizaje, trastornos motores y problemas de origen psicopatoldgicos y que
no son debidos a la epilepsia. Los problemas emocionales y psicoldgicos son aspectos que
debemos también tener en cuenta en todo nifio en etapa escolar si consideramos, ademds, las
dificultades actuales relacionadas a los aspectos familiares y socioecondémicos asociados. No
debemos olvidarnos que los nifios son personas que interactiian con aspectos mencionados
anteriormente, por lo cual debemos reconocerlos y ofrecerles la atencién integral que estos
nifios requieren.
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Por otra parte, existen complicaciones relacionadas a la epilepsia. El tipo de sindrome
epiléptico, la epilepsia, las crisis epilépticas, sus causas y el tratamiento con medicamentos
anticonvulsivos deben ser especialmente evaluados para entender posibles complicaciones
relacionadas con estos aspectos de la epilepsia en las dreas cognitivas, conductuales, motoras,
otras para reconocerlos y manejarlos terapéuticamente de manera correcta.

Trastornos del desarrollo

En los tltimos afos, se ha incrementado el interés en la asociacién de epilepsia y altera-
ciones paroxisticas en el EEG y los trastornos del desarrollo, en particular el espectro autis-
ta, los trastornos del lenguaje y el sindrome de hiperactividad con déficit de atencién o sin
esta (Ballaban-Gil y Tuchman, 2000). El mecanismo epiléptico per se, con crisis epilépticas
o sin esta podria explicar en algunos pacientes los trastornos cognitivos. En este impor-
tante grupo, debemos considerar un subgrupo particular de pacientes que solo presentan
anormalidades epileptiformes sin convulsiones. Estas anormalidades electroencefalogrificas
podrian ser la causa de los trastornos cognitivos y, en estos pacientes, se nos plantean ciet-
tas dificultades en la toma de decisidn si se justifica indicar o no firmacos antiepilépticos
(Caraballo y Fejerman, 2009).

Otro aspecto interesante entre los trastornos cognitivos y la epilepsia que se mencio-
nan en la bibliografia son los trastornos cognitivos transitorios que podrian presentarse du-
rante alteraciones epileptiformes focales o generalizadas en el EEG (Aarts y cols., 1984;
Binnie, 1993). La evaluacién de la memoria o del lenguaje es mds sensible para poder de-
tectar estos trastornos cognitivos transitorios durante las descargas en el EEG. Pacientes
con descargas electroencefalogrificas en el hemisferio izquierdo o dominante presentaron
un trastorno selectivo en las habilidades verbales, mientras que pacientes con descargas en
el hemisferio derecho tuvieron un deterioro en las habilidades no verbales (Aarts y cols.,
1984). Obviamente, que las caracteristicas de las manifestaciones cognitivas dependerdn del
drea cerebral comprometida. Esto explica aquellos casos en que, por ejemplo, esti compro-
metida de manera selectiva el drea del lenguaje.

Sin embargo, en este capitulo nos vamos a referir a algunos trastornos del desarrollo,
tales como el sindrome de hiperquinesia con déficit de atencién o sin este, las disfasias, y el
espectro autista y su relacién con la epilepsia.

También en este capitulo vamos a analizar algunos trastornos psiquidtricos asociados a
la epilepsia, pero de presentacién mds rara en nifios en edad escolar.

Trastorno de atencién con hiperactividad o sin esta y epilepsia
El trastorno de atencién con hiperactividad o sin esta (ADHD) se manifiesta principal-
mente por déficit de la atencién, hiperactividad, impulsividad, bajo umbral a la frustracién

con labilidad emocional. El ADHD suele presentarse en los nifios con epilepsia, en quienes
su frecuencia es claramente superior respecto de los nifios sanos. Se considera en los nifios
con epilepsia una tasa de tres a cinco veces mayor que en la poblacién normal (Aldenkamp
y cols., 2006). Se han publicado tasas de prevalencia del 30% al 40% (Caplan y cols., 2008).
Varios factores, tales como lesion cerebral subyacente, efecto crénico de las crisis epilépti-
cas y de las alteraciones EEG y el efecto de los firmacos antiepilépticos pueden contribuir
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al desarrollo de esta comorbilidad. La epilepsia del 16bulo temporal izquierdo se describid
como la forma de epilepsia mas frecuente asociada con conductas similares a las observadas
en los trastornos de hiperactividad y déficit de atencién (Caplan y cols., 2008). Sin embargo,
la epilepsia focal benigna del nifio con espigas centrotemporales y otras formas de epilepsia
focales, en particular aquellas originadas en el 16bulo frontal, o epilepsias con convulsio-
nes generalizadas también tienen mayor incidencia de hiperactividad y déficit de atencién
asociadas (Sdnchez-Carpintero y Neville, 2003). En los nifios con epilepsia, la forma con
predominio de déficit de atencién es mds frecuente que la forma combinada. También son
comunes otros trastornos de conducta comérbidos, como ansiedad o conducta oposicio-
nista-desafiante. Como se mencioné anteriormente, los antiepilépticos (AE) pueden favo-
recer estas conductas, en especial fenobarbital (FB), benzodiacepinas (BDZ) y topiramato
(TPM), si bien en relacién con los AE nuevos estos trastornos son menos frecuentes.

La presencia de alteraciones EEG, en particular espigas centrotemporales o roldndicas en
nifios con ADHD es mas frecuente que en la poblacién normal (Holtmann y cols., 2003).
Recientemente un estudio realizado en 42 nifios con ADHD evalué la prevalencia de des-
cargas epilépticas interictales e ictales a través de un video-EEG poligrafia durante toda la
noche (Silvestri y cols., 2007). E1 53% de los nifios presentaron alteraciones EEG intericta-
les, el 2,3% de ellos las descargas fueron generalizadas. Las descargas focales mas frecuentes
encontradas fueron de localizacién en la regién centrotemporal. Tres pacientes de 42 tuvie-
ron crisis epilépticas nocturnas. Es interesante destacar en este estudio que el 26% de los
pacientes evaluados presentaron el sindrome de las piernas inquietas durante el suefio. Este
estudio demuestra que los pacientes con ADHD se asocian frecuentemente con alteraciones
EEG interictales. La presencia de alteraciones EEG interictales o crisis parece desempefiar
un papel importante en el desarrollo cognitivo de los nifios con ADHD, mientras que el
sindrome de las piernas inquietas tiene un fuerte impacto sobre la conducta. El sindrome
de las piernas inquietas, a menudo, estd asociado al sindrome de ADHD y debe ser tenido
en cuenta para evitar el diagndstico equivocado de crisis epilépticas motoras complejas o
parasomnias.

En relacién con el diagnéstico diferencial con la epilepsia, debemos mencionar nifios
que pueden manifestarse con crisis epilépticas parciales complejas denominadas crisis hi-
perquinéticas asociadas a descargas criticas en el 16bulo frontal (Weinstock y cols., 2003).
Algunos casos pueden corresponder a pacientes con epilepsia frontal nocturna autonémica
dominante. Obviamente, que las manifestaciones en estos pacientes son episédicas, con lo
cual la sospecha de epilepsia resulta sencilla.

La asociacién de ADHD, alteraciones EEG interictales y epilepsia también nos plan-
tean interrogantes en la génesis de ambas patologias. El papel del fenémeno epiléptico en el
ADHD atn no es claro. La comorbilidad en estos pacientes nos plantea en ocasiones difi-
cultades en la decision del tratamiento farmacoldgico que utilizar.

El tratamiento del sindrome de hiperactividad con déficit de atencidn es importante en
los nifios con epilepsia. El metilfenidato resulté eficaz en los nifios con epilepsia con control
de las convulsiones o sin este. Un aspecto terapéutico interesante es qué hacer en los nifios
con déficit de atencién e hiperactividad y descargas EEG sin crisis epilépticas asociadas. La
atomoxetina también parece estar libre de riesgos, pero no se han publicados atin estudios
controlados. Creemos que, en los casos con descargas aisladas, podrian evitarse los AE e



38 Epilepsia en la escuela

indicarlos en los pacientes con espigas de alta frecuencia de descarga o descargas en el EEG
con un riesgo importante de sufrir epilepsia. Cuando se decide medicar, deben evitarse las
BDZ y el FB, ya que empeoran los trastornos de conducta. La CBZ o la oxcarbazepina
(OXC) son los firmacos de eleccién, en particular en los nifios con descargas focales, y el
4cido valproico (AVP) cuando se presentan descargas de espiga-onda generalizadas.

Lenguaje y epilepsia

Los trastornos en el desarrollo del lenguaje constituyen un motivo de consulta frecuente
en los servicios de neurologia infantil. Las cifras medias de prevalencia de retraso en el de-
sarrollo del lenguaje son altas en nifios menores de 6 afios (10%-14%). Aunque, en realidad
mds de las dos terceras partes de estas manifestaciones, tales como retraso articulatorio,

retraso simple del lenguaje estin en el limite de la variabilidad normal y remiten en forma
espontinea o con tratamiento durante la etapa preescolar (Chevrie-Muller y cols., 1993;
Narbona, 2007). Sin embargo, un 4% de nifios en edad escolar padecen trastornos perma-
nentes del habla, el 1,5% de ellos corresponden a trastornos especificos del lenguaje.

Una serie de trastornos del lenguaje en nifios se asocian con alteraciones electroence-
falograficas evidentes que incluyen disfasias del desarrollo, sindrome de Landau-Kleffner
(SLK), encefalopatia epiléptica con punta-onda continua y trastorno del espectro autista.
En estos sindromes, atin no es clara la relacidn entre los trastornos cognitivos y el fenémeno
epiléptico. Una posibilidad es que ambas manifestaciones separadas sean debidas a una mis-
ma causa subyacente. La otra posibilidad es que los trastornos cognitivos sean directamente
debidos a un fenémeno epiléptico (Deonna, 1991).

Disfasias del desarrollo

La presencia de alteraciones electroencefalograficas en nifios con disfasias del desarro-
llo representa un porcentaje mayor comparados con la poblacién normal (Maccario y cols.,
1982; Echenne y cols., 1992). Tuchman y cols. (1991) reportaron la existencia de un 9% de
alteraciones EEG en nifios con disfasias del desarrollo sin epilepsia comparado con el 1%
de la poblacién normal. Por otra parte, en nifios con disfasias del desarrollo la realizacién
de EEG durante todo el suefio nocturno ha demostrado un mayor porcentaje de alteracio-
nes EEG en esta etapa comparado con los EEG realizados durante la vigilia (Echenne y
cols., 1992; Duvelleroy-Hommet y cols., 1995). Estos tltimos hallazgos nos indican que
debemos realizar EEG de suefio a todos los pacientes con disfasias del desarrollo. Existen
pacientes con formas intermedias que nos plantean dificultades en su delimitacién nosol6-
gica. Ejemplos serian, aquellos pacientes en que las descargas EEG funcionales comienzan
en edades muy tempranas, es decir antes de que desarrolle el lenguaje o aquellos nifios con
disfasias del desarrollo asociado a descargas EEG frecuentes dominantes en dreas tempo-
rales. No obstante, no existe evidencia cierta de que las alteraciones en el EEG sean un
mecanismo causal para la mayoria de las disfasias del desarrollo, aunque en particular una
alteracién EEG focal y de alta frecuencia de descarga en dreas temporales o descargas con-
tinuas durante el suefio lento podria determinar una disfuncién en la maduracién del len-
guaje. Las alteraciones encontradas en los casos de disfasias del desarrollo son similares a
las descritas en la afasia epiléptica adquirida o SLK. De acuerdo con algunos autores estos
resultados sugieren un mecanismo subyacente similar entre las disfasias del desarrollo y el
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SLK, pero la disfuncién EEG comenzaria antes del desarrollo del lenguaje (Macario y cols.,
1982; Echenne y cols., 1992; Deonna, 1993). La descripcién de dos hermanas gemelas ho-
mocigotos, una de las cuales tenia una disfasia del desarrollo y la otra un SLK, sustentan
esta hipétesis (Echenne y cols., 1992). Creemos que atin son necesarios estudios metodo-
l6gicamente bien disefiados que nos permitan determinar el verdadero papel del fenémeno
epiléptico, en especial en los nifios con disfasias del desarrollo y anormalidades en el EEG.

Afasia epiléptica adquirida o sindrome de Landau-Kleffner

Es excepcional reconocer en un nifo la pérdida selectiva del lenguaje adquirido sin que
se acompane de trastornos motores o de la conciencia. Por lo tanto, creemos de interés iden-
tificar el SLK, que se caracteriza por la aparicién, en forma aguda o subaguda, de una verda-
dera afasia en el nifio, mis atin cuando puede permanecer durante un tiempo prolongado y,
a veces, se hace permanente. Este sindrome presenta como segundo elemento caracteristico
un EEG con descargas paroxisticas marcadas de espigas y ondas lentas bilaterales de alta fre-
cuencia y predominantes durante el suefio. Finalmente, estos pacientes tienen en alrededor
del 80% de los casos crisis epilépticas en algin momento de su evolucién. El impedimento
progresivo en funciones corticales superiores debe considerarse un epifenémeno de la ac-
tividad eléctrica cerebral anormal y justifica la inclusién de este sindrome entre las encefa-
lopatias epilépticas (EE). Las EE se definen como aquellos sindromes en que el fenédmeno
epiléptico per se, ya sea las crisis epilépticas o las alteraciones electroencefalogrificas llevan
a un deterioro cognitivo.

Manifestaciones clinicas. La caracteristica mds prominente es la afasia adquirida, puesto
que las crisis se observan en solo 70%-80% de los pacientes (Beaumanoir, 1992). La edad
de comienzo oscila entre los 3 y los 8 afios y los varones son mas afectados que las mujeres
(Beaumanoir, 1992). La aparicién de la afasia es, con frecuencia insidiosa, progresiva, con
mejorias y agravaciones espontdneas en su curso. La caracteristica mis comun es la agnosia
auditiva verbal y por eso en muchos casos el primer diagndstico es de pérdida de la audicién
(Rapin y cols., 1977). La agnosia puede extenderse incluso hasta los ruidos familiares. En
algunos casos el comienzo puede ser abrupto y pueden producirse distintos tipos de afasia
(Soprano y cols., 1994). Puede transcurrir un tiempo variable entre la pérdida de la capa-
cidad de comprender el lenguaje verbal y la aparicién de la afasia expresiva. En general, se
sefiala que los pacientes fueron antes normales, tanto en el desarrollo psicomotor como del
lenguaje. Sin embargo, volviendo a una historia detallada de las caracteristicas del desarrollo
del lenguaje de estos nifios, se observa que nueve de doce pacientes habian tenido caracteris-
ticas de disfasia del desarrollo (Soprano y cols., 1994). Se han informado trastornos neurop-
sicolégicos y conductales, pero los hallazgos més frecuentes son hipercinesia y excitabilidad.
De hecho, es muy llamativo que nifios con una deficiencia tan severa para comprender el
lenguaje solo presenten caracteristicas del tipo psicético o autista cuando la afasia aparece en
edades muy tempranas (Deonna y cols., 1982; Fejerman y Medina, 1986).

Los tipos de crisis mds comunes son mioclonias palpebrales, parpadeo, ausencias atipi-
cas, cafdas cefilicas y crisis atdnicas en los miembros superiores, automatismos y, en ocasio-
nes, crisis motoras parciales con generalizacién secundaria (Caraballo y cols., 1999).

Caracteristicas del EEG. El EEG de vigilia suele mostrar salvas breves de espiga-onda
temporal o temporooccipital, ya sean simétricas o asimétricas. El hallazgo mas tipico aparece
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en el EEG de suefio més lento como una actividad de descargas continuas de espiga y onda
de 1,5 Hz a 5 Hz, que puede verse en més del 85% del registro (Fejerman y Medina, 1986;
Caraballo y cols.,1999).

Algunos autores sefialaron que hay una relacién entre las anormalidades epilépticas del
SLK y las epilepsias benignas de la nifiez. Mas atin, se informé sobre algunos pacientes con
una historia de epilepsia benigna de la nifiez con espigas centrotemporales tipicas antes del
comienzo del SLK (Fejerman y Medina, 1986; Fejerman y cols., 2000).

No se ha demostrado una clara correlacién entre el grado de trastorno del lenguaje y la
frecuenciay severidad de las anormalidades EEG o las crisis, aunque durante los periodos de
mayor afasia las actividades epileptiformes en el EEG son mds prominentes.

Pronéstico. La evolucién del SLK es variada. Las crisis suelen controlarse con AE y las
anormalidades EEG desaparecen después de unos afios. No obstante, el trastorno del len-
guaje puede no resolverse nunca en cerca de la mitad de los pacientes.

Tratamiento. Cabe destacar que debemos ser enérgicos en el tratamiento del SLK para
evitar una secuela permanente en el drea del lenguaje. Debe comenzarse con benzodiaze-
pinas, etosuximida o sultiamo. También se puede utilizar una combinacién de algunos de
estos. Si no se observan mejorias significativas, la siguiente indicacién son los esteroides en
dosis altas. En el SLK, los esteroides deben mantenerse durante varios meses por lo menos
¥, a veces, se comienza a ver una mejoria después de dos meses (Marescaux y cols., 1990;
Caraballo y cols., 1992, 1999).

Existen pacientes con SLK que se sometieron con éxito al tratamiento quirtrgico (tran-
secciones subpiales) (Morrell y cols., 1995) y estimulacién del nervio vago (Park, 2003).
Queremos enfatizar la importancia de la identificacién del SLK. No solo por la necesidad del
diagnéstico diferencial con otras patologias y la posibilidad de modificar su curso evolutivo
mediante los diferentes tratamientos, sino también por la necesidad de una reeducacién tem-
prana buscando vias de comunicacién no verbales que le permitan continuar relacionindose
con el medio, y mantener y desarrollar sus facultades intelectuales y sus afectos y sentimientos.

Otros sindromes epilépticos familiares asociados a trastornos del lenguaje

Se han descrito familias afectadas por una epilepsia focal benigna con espigas centro-
temporales o roldndica autonémica dominante asociada con dispraxia del habla (Scheffer y
cols.,1995). También se ha descrito una familia con un patrén de herencia ligado al cromo-
soma X que presenta una mutacién de SRPX2 (Roll y cols., 2006). La epilepsia roldndica
familiar con dispraxia del habla es un trastorno raro y los diferentes patrones de herencia
sugieren heterogeneidad genética.

Recientemente, se ha descrito una familia con epilepsia caracterizada por crisis epilépti-
cas focales y generalizadas asociadas a alteraciones EEG multifocales y generalizadas y disfa-
sia del desarrollo. En este sindrome, atin no se ha podido identificar su relacién con ninguno

de los marcadores genéticos conocidos en pacientes con trastornos del lenguaje o epilepsia
(Michelucci y cols., 2008).

Trastornos generalizados del desarrollo (espectro autista) y epilepsia
Los trastornos del espectro autista o trastornos generalizados del desarrollo incluyen nifios
que presentan déficits clinicos significativos en tres dreas conductuales: déficit en habilidades
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sociales; déficit en habilidades comunicativas verbales y no verbales; y rangos rigidos y restric-
tos de intereses y actividades, con patrones repetitivos de conducta (Rapin, 2007).

De acuerdo con los criterios amplios o estrechos seleccionados las cifras de prevalencia
oscilaban entre 2 y 6/10000 nifios. Sin embargo, en otros dos estudios las cifras fueron
atin mayores: 13/10000 y 34/10000, respectivamente (Sugiyama y cols., 1992; Yeargin-
Allsopp y cols., 2003). Es cuatro veces mis frecuente en varones que en mujeres.

La etiologfa de la mayoria de los nifios con autismo corresponde a la forma idiopitica,
es decir de causa probablemente genética. El autismo puede también presentarse en nifios
con esclerosis tuberosa, retardo mental ligado al X, rubéola congénita, malformaciones del
desarrollo cortical, sindrome de West u otras lesiones de diferente naturaleza en un cerebro
en desarrollo (Rapin, 2007).

De acuerdo con el DSM IV y la CIE diez se reconocen los siguientes subtipos de tras-
tornos generalizados del desarrollo:

= Trastorno autista.

= Trastorno de Asperger.

= Trastorno generalizado del desarrollo no especificado.

= Trastorno desintegrativo de la nifiez.

Epilepsia
La prevalencia de epilepsia en nifios con espectro autista varia desde el 11% al 39%
(Olson y cols., 1988, Steffenburg 1991; Tuchman y Rapin, 1997; Kawasaki y cols., 1997;
Kobayashi y Murata, 1998). La variabilidad de los resultados en los diferentes estudios en
relacién con la frecuencia de las convulsiones depende de tres factores de riesgos:
= La edad de los pacientes: el mayor porcentaje se encontré en la serie de pacientes en
que se incluyeron casos adolescentes y adultos jévenes.
= Nivel intelectual: el mayor porcentaje de convulsiones se encontré en nifios con retar-
do mental severo.
= También se encontrd mayor porcentaje de convulsiones en pacientes con severos trastor-
nos del lenguaje de tipo expresivo y comprensivo (agnosia auditiva verbal). El inicio de
las convulsiones es generalmente en los tres primeros afios de vida o en la adolescencia.
Casos nuevos con convulsiones también han sido descritos en pacientes adultos jovenes.
El tipo més frecuente de crisis epilépticas registradas en pacientes con espectro autista son
las parciales complejas, ténico-clonica generalizadas y combinaciones de crisis focales y
generalizadas (Olson y cols., 1988). En los casos idiopaticos, los factores de riesgo de desa-
rrollar convulsiones son los mencionados precedentemente, sin embargo, en los pacientes
con espectro autista asociados con lesion cerebral, en particular con esclerosis tuberosa o
trastornos del desarrollo cortical que, ademds, presentan retardo mental, las posibilida-
des de tener crisis epilépticas son atiin mayores. En este grupo de pacientes, es interesante
destacar que la asociacin de lesion cerebral, retardo mental y sindrome de West aumenta
las posibilidades de desarrollar signos y sintomas compatibles con el espectro autista. En
aquellos nifios con sindrome de West sin lesién cerebral, el fenémeno epiléptico en un ce-
rebro en desarrollo podria desempefiar un papel importante en el deterioro neuroldgico.
En un estudio retrospectivo, un 30% de los nifios con trastorno autista presentan una re-
gresién de la conducta. El desarrollo y la conducta del nifio eran mucho mas normales en los
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dos primeros afios de vida. La pérdida del lenguaje y de las habilidades del juego y la menor
sociabilidad contrastaron con las habilidades motoras preservadas. La regresién autista ha
despertado controversias por su superposicion con el SLK. Los nifios con regresién autis-
ta comienzan con el deterioro en edades mds tempranas y el porcentaje de convulsiones es
francamente menor que en el SLK. En los nifios con regresion con pérdida del lenguaje an-
tes de los 24 meses de edad desarrollan trastornos autistas a diferencia del SLK, quienes no
desarrollan autismo (Shinnar, 2001; Sy y cols., 2003). Por otro patte, los nifios autistas sin
regresion presentan un significativo menor porcentaje de anormalidades EEG comparados
con aquellos nifios con regresién del lenguaje y trastornos conductuales. En los nifios con
regresion autista se plantea el fenémeno epiléptico en la génesis de este trastorno.

Una de las dificultades que se presentan en la practica diaria en los nifios con trastornos ge-
neralizados del desarrollo son las conductas particulares que manifiestan y que son dificiles de
diferenciar de las crisis epilépticas. Manierismos faciales complejos, en brazos y en manos pue-
den simular crisis focales complejas. Movimientos ticosos en nifios con sindrome de Asperger
pueden confundirse con mioclonias. Episodios de retroversion ocular, que en ocasiones son
crisis epilépticas, pueden ser manifestacién de un fenémeno cataténico estereotipado en nifios
autistas. Un nifio puede mostrar episodios muy similares, a veces de origen epiléptico y, en
otras oportunidades, tratarse de un problema de comportamiento por su trastorno autista. El
video-EEG es muy ttil en el diagnéstico diferencial, aunque, a veces, es muy dificil reconocer
con precisién esos episodios en un nifio con trastornos de conducta serios.

El sindrome de Asperger se presenta en, aproximadamente, tres a cuatro de cada mil
nifios. También es mds frecuente en varones que en mujeres. A pesar de no existir estudios
epidemioldgicos que nos permitan conocer la prevalencia de epilepsia en el sindrome de
Asperger, los trabajos publicados muestran un discreto aumento de riesgo de presentar crisis
epilépticas (Cederlund y Gillbert, 2004).

Los nifios con trastornos generalizados del desarrollo no especificado no retinen los cri-
terios del trastorno autista ni del sindrome de Asperger. Uno de cada mil nifios podria pre-
sentar este trastorno conductual. Se manifiesta con igual frecuencia tanto en varones como
en mujeres. De todos modos, debido a que muchos de estos pacientes no fueron identifi-
cados correctamente, resulta dificil determinar su real prevalencia en la poblacién infantil
como asi también la prevalencia de epilepsia (Steffunburg y cols.,1996).

El trastorno desintegrativo de la nifiez es el resultado de la regresién que, con frecuencia,
se produce entre los 3 y los 10 afios de edad en un nifio previamente sano. Se caracteriza por
una pérdida del lenguaje y de la sociabilidad, a menudo regresan en el control de esfinteres
y otras habilidades funcionales y permanecen demenciados y con hiperactividad y agresivi-
dad. En el trastorno desintegrativo de la nifiez, se considera que la prevalencia de epilepsia
es mayor del 77% (Mouridsen y cols., 1999).

El sindrome de Rett, debido a mutaciones en el gen MCP2 en Xq28, afecta nifias con
trastorno autista, falla posnatal en el crecimiento cerebral, estereotipias importantes de las ma-
nos, retardo mental y otros trastornos neuroldgicos, incluida la epilepsia. En el sindrome de
Rett la prevalencia de epilepsia es atiin mayor, oscila entre el 63% y el 94% (Cass y cols., 2003;
Steffenburg y cols., 2001). Nosotros consideramos que el sindrome de Rett es una entidad ge-
néticamente determinada y que, a pesar de manifestarse con trastorno autista, no deberia ser
incluido dentro de los trastornos del espectro autista.
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Alteraciones electroencefalograficas sin epilepsia

Tuchman y Rapin (1997) reportaron alteraciones EEGs sin epilepsia en 15% de 392 ni-
fios en quienes se realizaron EEG de suefio. Otros estudios en nifios con trastorno autista sin
epilepsia mostraron alteraciones EEG en un 20% a un 30% de los casos (Giovanardi-Rossi y
cols., 2000; Kawasaki y cols., 1997; Volkmar y Nelson 1990). La realizacién de EEG de suefio
prolongado o durante toda la noche demuestra la presencia de un mayor porcentaje de altera-
ciones EEG en nifios con trastornos del espectro autista.

Funcién del fendmeno epiléptico en la génesis del trastorno del espectro autista

Es atin tema de discusién la relacién entre la epilepsia y las alteraciones EEG y trastornos
del lenguaje y trastornos del espectro autista. Pueden existir manifestaciones clinicas dife-
rentes que indiquen disfuncién de un drea cerebral determinada. En otras circunstancias,
las manifestaciones epilépticas pueden interferir con el funcionamiento cerebral y causar o
contribuir al trastorno del lenguaje o cognitivo. Existen evidencias epidemioldgicas sobre
un alto porcentaje de alteraciones EEG y epilepsia en pacientes con trastorno del espectro
autista sumado a algunas publicaciones que muestran una mejoria clinica significativa con
el uso de firmacos antiepilépticos sustentan la estrecha relacién entre los trastornos del de-
sarrollo y la epilepsia (Deonna y cols.,1993; Nass y cols., 1998). Sin embargo, no podemos
confirmar que las alteraciones EEG vy la epilepsia son la causa de los trastornos del desa-
rrollo. En algunos pacientes con trastornos del espectro autista, en particular aquellos con
historia de regresién autista, el mecanismo de la disfuncién podria ser epiléptico, similar a
lo que ocurre en los casos con SLK o el sindrome de epilepsia y punta-onda continua du-
rante el suefio lento. El SLK y la epilepsia con punta-onda continua durante el suefio lento
son sindromes epilépticos de la nifiez en los cuales las alteraciones EEG estdn asociadas con
una regresion en el lenguaje y con trastornos de conducta, pero atin en estos sindromes no
es clara la patogénesis (Deonna y Roulet, 2006; Tuchman y cols., 2009). Es muy importante
comprender la asociacién de los trastornos del desarrollo y la epilepsia, no solo para un me-
jor conocimiento de la fisiopatologia, sino también para elaborar un tratamiento correcto.

Trastornos psiquiatricos en los pacientes con epilepsia

Durante muchos afios se considerd que quienes padecian epilepsia tenian una personali-
dad patolégica caracteristica y alteraciones psicopatoldgicas definidas. Sin embargo, desde el
punto de vista médico, este concepto estaba equivocado. Un niimero importante de pacien-
tes institucionalizados durante mucho tiempo portadores de epilepsia presentaban trastor-
nos comérbidos, alteraciones que justificaban los problemas psiquidtricos asociados. Varios
factores podrian desempefiar un papel destacado en el origen de estos trastornos (Devinsky
y cols., 2008).

Existe una enorme y contradictoria cantidad de publicaciones sobre los riesgos que tie-
nen los pacientes con epilepsia de sufrir trastornos psiquidtricos. La mayoria de los estudios
sugieren que alrededor de un tercio de las personas con epilepsia los padecen. La incidencia
real depende de la seleccién de la poblacién estudiada, de los criterios de inclusién y de las
definiciones utilizadas. Cuanto mds severa es la epilepsia y cuanto mds prolongado el tiempo
de evolucién, mayor es el riesgo de que aparezcan estos trastornos.
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Psicosis
La psicosis se caracteriza por la presencia de alucinaciones, ilusiones o un niimero limi-

tado de severas anormalidades de la conducta, como excitacidén considerable e hiperactivi-
dad, retraso psicomotor y conducta catatonica (WHO, 1992). En el Manual Diagnéstico
y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-IV, 4.2 ed.), el término psicético se refiere a
ilusiones, alucinaciones marcadas, desorganizacidn del lenguaje o conductas cataténicas o
desorganizadas. La psicosis puede estar relacionada directamente con la actividad epiléptica
o ser un epifenémeno o trastorno comérbido.

Psicosis ictal

La psicosis ictal suele estar vinculada al estado epiléptico de crisis focales complejas. En
la préctica clinica no son raras las crisis epilépticas que se originan en el 16bulo temporal,
pero algunas de ellas lo hacen en el I6bulo frontal. El estado focal simple o un aura continua
se pueden manifestar por alucinaciones complejas, trastornos del pensamiento y sintomas
afectivos. En ocasiones, la actividad EEG es escasa y no puede registrarse con electrodos de
superficie en estudios habituales. En cuadros clinicos con estas caracteristicas, debe realizar-
se un registro EEG continuo. En caso de documentar el origen epiléptico de los trastornos
psiquidtricos, es necesario iniciar un tratamiento intravenoso de emergencia.

Psicosis posictal

La mayoria de los cuadros de psicosis posictal son secundarios a una serie de convulsio-
nes ténico-clénicas o estado de mal epiléptico. Es raro que una psicosis se desarrolle lue-
go de una crisis ténico-clénica generalizada tinica o una serie de crisis focales complejas
(Trimble y Schmitz, 2008). En los ancianos, una psicosis puede ser la manifestacion inicial
de una epilepsia de reciente comienzo. La psicosis posictal representa el 25% de las psicosis
en epilepsia. También ha sido relacionada con lesiones estructurales temporales asociadas
con crisis focales complejas. El intervalo entre las convulsiones y el origen de la psicosis es
de uno a seis dias.

Las manifestaciones psicdticas pueden desaparecer en forma espontinea en pocos dias o
semanas, a menudo sin necesidad de tratamiento con psicofirmacos. Sin embargo, en algu-
nos casos se desarrolla psicosis crénica luego de psicosis posictales recurrentes o simples. Se
estima que esto tltimo ocurre en un 25% de los pacientes (Trimble y Schmitz, 2008). En
algunos casos podria deberse a la actividad epiléptica, por lo que es necesaria la prescripcién
de AE. El lorazepam es el firmaco de eleccién y se obtienen con este excelentes resultados.
Cuando la psicosis persiste podrian ser ttiles los antipsicéticos. En los pacientes que desa-
rrollan manifestaciones conductuales violentas, es necesaria la internacidn.

La fisiopatologia de la psicosis posictal podria compararse con la de la paralisis de Todd
o deberse a trastornos en los neurotransmisores, en especial, la dopamina.

Psicosis paraictal

A veces, resulta dificil diferenciar entre psicosis paraictal y posictal. En la psicosis pa-
raictal, las manifestaciones psicéticas aparecen en forma gradual y paralela al aumento de
la frecuencia de las crisis. La relacién con las crisis puede no reconocerse si no se realiza
durante un tiempo prolongado un control cuidadoso de la frecuencia de estas. Los pacientes
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con epilepsias refractarias en quienes se suspende la medicacién para obtener registros EEG
criticos pueden desarrollar ripidamente manifestaciones psicdticas paraictales.

Psicosis no relacionada con la epilepsia

En estos casos, la psicosis se produce entre las crisis epilépticas y no tiene relacion direc-
ta con el fendmeno epiléptico. Son menos frecuentes que la forma periictal, pero son mds
severas y de mayor duracidn, a diferencia de la primera, que es mds breve y autolimitada. En
pediatria, los cuadros de psicosis en los pacientes con epilepsia o sin esta suelen observarse
en quienes tienen dafio cerebral o retraso mental.

Factores de riesgo

La patogenia de las manifestaciones psicéticas relacionadas con la epilepsia es heterogé-
nea. En la mayoria de los casos, estarian involucrados numerosos factores, agudos y crénicos.
La mayoria de los factores descritos estin asociados con la psicosis interictal.

Psicosis alternativa y normalizacién forzada

En algunos pacientes, los periodos de control de las crisis y normalizacién o mejoria
significativa del EEG pueden asociarse con el desarrollo de una psicosis, manifestaciones
que pueden regresar una vez que reaparecen las crisis. Este fenémeno ha sido denominado
psicosis alternativa. La “normalizacién forzada” se caracteriza por la normalizacién o la casi
normalizacién del EEG respecto de los EEG previos o posteriores cada vez que recurren las
manifestaciones psicéticas (Schmitz, 2008).

El antagonismo entre la epilepsia y la psicosis puede existir a pesar de que estas dos
entidades se asocien en un porcentaje mas frecuente de lo fortuito. El reconocimiento de
este fenémeno antagénico puede definirse correctamente en la medida en que se realicen
controles EEG periédicos y oportunos. La asociacién frecuente de epilepsia y psicosis y el
fendmeno antagénico entre estas dos entidades muestran con claridad una estrecha relacién
bioldgica entre ambas.

Psicosis posterior a una cirugia
Se han observado cuadros de psicosis luego de la cirugia del I6bulo temporal, sobre todo
en pacientes con epilepsia secundaria a un ganglioglioma. Es mds comiin en los enfermos

operados del Iébulo temporal derecho y no hay relacién con el éxito obtenido en el control
de la crisis (Trimble y Schmitz, 2008).

Tratamiento

El tratamiento de los trastornos psiquidtricos es similar en los pacientes con epilepsia o
sin esta. La estrategia terapéutica debe analizarse en forma individual.

Los pacientes con psicosis deberfan ser tratados con neurolépticos, si bien estos firma-
cos, como los antidepresivos, pueden disminuir el umbral convulsivo.

La psicosis posictal puede ser tratada a pesar de que el cuadro a menudo desaparece con
rapidez. Es mds importante evitar los riesgos de dafio para el paciente u otras personas. En
este caso, la administracion de benzodiazepinas durante 48 h puede ser una alternativa. Si
se decide medicar con psicotrépicos, puede indicarse haloperidol a intervalos regulares o los
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nuevos antipsicéticos. Dado que es posible la recidiva de la psicosis posictal, es importante
estar atento y tratar de controlar la repeticién de las crisis epilépticas o indicar BDZ durante
48 h cuando comienza un ataque de crisis agrupadas. Si todas estas opciones fracasan, pue-
den prescribirse antipsicdticos intermitentes o continuos, si fuera necesario.

Cuando la psicosis aparece en pacientes con aumento de las crisis epilépticas o no se
observan cambios en la frecuencia de las crisis, la risperidona o los antipsicéticos atipicos
podrian ser una opcién. Se debe tener en cuenta que en los pacientes que reciben AE in-
ductores enzimaticos puede disminuir la concentracidén de los neurolépticos y, por lo tanto,
se requiere un aumento de las dosis. En ocasiones, la introduccién de un neuroléptico o un
antidepresivo aumenta los niveles séricos de los AE.

La indicacién de psicofarmacos solos no es suficiente para el tratamiento de estos pacien-
tes. Esta situacidn exige un abordaje integral que incluya psicoterapia, asi como un trabajo
de rehabilitacién social y de integracidn familiar.

En los casos severos y refractarios al tratamiento con psicotrépicos el electroshock, una
alternativa valida en el tratamiento de la psicosis, no estd contraindicado en los pacientes
con epilepsia.

Depresion y ansiedad
La depresién y la ansiedad son los trastornos psiquidtricos comérbidos més frecuen-

tes asociados con la epilepsia refractaria. Ambos pueden coexistir en un mismo paciente
(Kanner y Ettinger, 2008).

La depresion y la ansiedad asociada con la epilepsia se clasifican de acuerdo con la re-
lacién temporal con las crisis epilépticas. Los sintomas periictales incluyen los sintomas
que preceden (preictal), siguen (posictal) o son la expresién clinica de la crisis (ictal).
Las manifestaciones interictales aparecen en forma independiente de las convulsiones.
Algunos pacientes presentan al mismo tiempo sintomas periictales e interictales (Kanner
y Blumer, 2008).

Las manifestaciones ictales tipicas de depresién son breves, estereotipadas, se producen
fuera de contexto y estdn asociadas con otras manifestaciones ictales, como idea de suicidio
y sentimiento de culpa. Las crisis de miedo o ataques de panico como una forma de crisis
focal simple son las manifestaciones psiquidtricas ictales mds frecuentes.

La depresién y la ansiedad como sintomas preictales preceden a las crisis por varias ho-
ras a dias, y son atin mas evidentes durante las 24 h anteriores a la convulsién. Las mani-
festaciones posictales de depresion se manifiestan durante los 5 dias posteriores a las crisis.
Otras manifestaciones posictales pueden también estar asociadas. La ansiedad puede ser
una manifestacién durante las 72 h posteriores a una convulsién. Fobias y trastornos obse-
sivo-compulsivos han sido reconocidos también como manifestaciones psiquidtricas posic-
tales (Kanner y Ettinger, 2008).

Entre los trastornos depresivos, los interictales han sido los reconocidos con mayor fre-
cuencia en las personas con epilepsia. Cuadros de depresién severos y trastornos del humor
leves se pueden asociar con la epilepsia, asi como formas atipicas de depresién (Fejerman y
Caraballo, 2000). El suicidio ha sido reconocido como una manifestacién de depresién en
estos pacientes. La tasa de suicidio es cinco veces mds frecuente en las personas con epilepsia
que en la poblacién general.
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Tratamiento

De acuerdo con Kanner y Blumer (2008), antes de iniciar el tratamiento farmacolégico
es importante considerar algunas preguntas:

= Silos cambios psiquidtricos tienen relacién con la introduccién o el aumento de un AE.

= Silos sintomas comienzan luego de la suspensién de la medicacién antiepiléptica con

propiedades conocidas de mejorar estos trastornos. En este caso, es importante inves-
tigar los antecedentes familiares de depresién, pues podria tratarse de problemas de
depresion enmascarados por el tratamiento antiepiléptico.

= Silos sintomas psiquidtricos comenzaron cuando se agregé un AE que puede alterar el

metabolismo de los antidepresivos previamente indicados.

= Si los trastornos psiquidtricos aparecen luego de la remisién de las crisis o luego del

empeoramiento de estas.

Por otra parte, antes de elegir el psicofirmaco, se debe considerar el riesgo de que este
empeore las crisis y si existe una interaccién farmacocinética o farmacodindmica con otros
medicamentos, en particular los AE (Kanner y Blumer, 2008).

La depresién y la ansiedad pueden tratarse con antidepresivos (Kanner y Ettinger, 2008).
Para reducir al minimo los riesgos de que estos favorezcan la aparicién de convulsiones se
debe comenzar con dosis bajas y aumentarlas en forma lentamente progresiva hasta alcanzar
el efecto deseado. Los antidepresivos habituales son los triciclicos y los inhibidores selectivos
de la serotonina. Estos tltimos, como fluoxetina, paroxetina, sertralina, fluxamina y citalo-
pram, son los mas convenientes en el tratamiento de la depresion en personas con epilepsia.
El citalopram puede utilizarse en pacientes que, ademds, presentan trastornos de ansiedad.
La paroxetina no interactiia con los AE cldsicos. También puede indicarse la venlafaxina
inhibidora de la serotonina-norepinefrina. Algunos antidepresivos deberian evitarse, pues
son mds propensos a favorecer las convulsiones (p. ej., maprotilina, bupropién, amoxapina
y clorimipramina).

Los AE inductores enzimaticos a través del sistema citocromo P450 en dosis habituales,
como DFH, CBZ, FB, PMD, asi también la OXC'y el TPM en dosis altas, alteran el meta-
bolismo de los antidepresivos. La reaparicién de los sintomas psiquidtricos exige un ajuste
de las dosis de los psicotrépicos. El resto de los AE nuevos no afectan el metabolismo de los
antidepresivos.

En los pacientes con trastornos bipolares y epilepsia se pueden mejorar los trastornos

psiquidtricos con AE, sobre todo CBZ, AVP, LMT y OXC.

Trastornos de la personalidad

No existen evidencias claras sobre los trastornos de la personalidad asociados con la epi-
lepsia. Los efectos bioldgicos de la epilepsia, la accién de los AE y las dificultades secundarias
que implica vivir o crecer con epilepsia pueden contribuir a los cambios de personalidad.
La mayoria de las personas con epilepsia tienen una personalidad dentro de los pardmetros
considerados normales.

Se han reconocido cambios especificos de la personalidad en estos pacientes. Incluyen
una serie de alteraciones que se observan, sobre todo, en la epilepsia del 16bulo temporal y
consisten en cambios en la conducta sexual, casi siempre una disminucién en el interés por el
sexo, o un deseo compulsivo de escribir, asi como un interés excesivo por los temas religiosos.
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Los pacientes con focos epileptdgenos en el hemisferio izquierdo parecen tener una tenden-
cia a la ideacién, mas interés por la filosofia y menor preocupacién por sus propias cosas,
mientras que las personas con focos epilépticos derechos son mds emotivas, con tendencia
a alternar periodos de tristeza y euforia, y a tener una excesiva opinién sobre si mismos
(Devinsky y cols., 2008). Sin embargo, en un trabajo en que se investig depresion, ansiedad,
trastornos de la personalidad y otros aspectos psicopatolégicos en 67 pacientes con epilep-
sia del 16bulo temporal en comparacién con 64 pacientes con epilepsia extratemporal, no se
observaron diferencias entre lateralizacién de la zona epileptégena en el hemisferio izquier-
do o el derecho. Tampoco se hallé un exceso de sintomas psiquidtricos en los pacientes con
epilepsia del I6bulo temporal (Swinkels y cols., 2006).

En los pacientes con epilepsia del lébulo frontal, se observaron trastornos de conducta,
como agresividad, falla en el control de los impulsos, psicosis, alteraciones en el comporta-
miento sexual, cambios de personalidad, alteraciones en el juicio y de relacién, confabula-
cién, conductas de desinhibicién, entre otras. Los riesgos de sufrir trastornos psiquidtricos
han sido mayores en los pacientes con epilepsia con alteraciones en ambos l6bulos tempora-
les y frontales (Devinsky y cols., 2008).

Se ha escrito mucho sobre los perfiles cognitivos y de personalidad de los pacientes con
epilepsia miocl6nica juvenil (EM]) (Janz y Christian, 1994; Trimble, 2000; Janz, 2002, Beghi
y cols.,, 2006). En un estudio retrospectivo sobre comorbilidad psiquidtrica en 170 pacientes
con EM], se encontraron trastornos de la personalidad en 14% de ellos, ademas de otros tras-
tornos definidos, como prepsicosis, dependencia o histrionismo (Gelisse y cols. 2001). Existe
coincidencia de criterios acerca de que los jévenes con EM]J tienden a acostarse tarde, beben al-
cohol en exceso, son atractivos e inestables, sugestionables, poco confiables e inmaduros (Beghi
y cols., 2006). Estos trastornos de personalidad y de conducta podrian afectar la toma normal
de la medicacién antiepiléptica.

También en pacientes con epilepsia-ausencia de la nifiez se han reconocido cambios en
la conducta. Existen evidencias de que los pacientes con epilepsias generalizadas idiopdticas
pueden presentar trastornos cognitivos y de conducta (Devinsky y cols., 2008).

El tratamiento de los trastornos de personalidad en los pacientes con epilepsia no es una
tarea sencilla. La terapia cognitivo-conductual y la psicoterapia son los tratamientos aconse-
jados. Se requiere una cuidadosa seleccién de los AE para reducir o evitar los posibles cam-
bios intermitentes de la personalidad. De acuerdo con el trastorno psiquidtrico reconocido
podrian indicarse antipsicéticos, antidepresivos o ansioliticos, por lo que también es muy
importante la seleccién del psicotrépico.

Interacciones entre psicofarmacos y antiepilépticos

Ya se dijo que los trastornos psiquidtricos son comunes en los pacientes con epilepsia. Es
muy importante el diagndstico correcto de los trastornos de conducta y el tipo de epilepsia o
sindrome epiléptico como procesos comérbidos con el objeto de seleccionar el psicofirmaco
y el AE apropiados, teniendo en cuenta que los psicofirmacos pueden disminuir el umbral

convulsivo y favorecer las crisis epilépticas y los AE pueden mejorar en algunos casos los
trastornos de conducta y empeorarlos en otros.

En los tltimos afos, la lamotrigina (LTG) ha sido el unico AE investigado como psico-
trépico en los pacientes con epilepsia. Es eficaz como antidepresivo y estabilizador del estado
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de 4nimo en los pacientes con epilepsia refractaria y manifestaciones depresivas (Trimble y
Mula, 2008).

Los antidepresivos que exponen a un riesgo elevado de padecer convulsiones son bupro-
pion, clomipramina y maprotilina; los que exponen a un riesgo intermedio son mianserina,
amitriptilina e imipramina y los de bajo riesgo son trazodona, venlafaxina, IMAO, mirtaza-
pina, desipramina y nortriptilina. Los antipsicéticos que tienen un alto riesgo de favorecer
las crisis son clorpromazina y clozapina; los que tienen un riesgo intermedio son halopidol,
quetiapina y olanzapina y los de bajo riesgo son risperidona y ziprasidona.

Trastornos depresivos y cuadros psicéticos agudos secundarios al tratamiento
con antiepilépticos
Si bien varios AE desempefian un papel importante en el tratamiento de los trastornos

bipolares, es muy importante considerar que todos ellos han sido asociados con la induc-
cién de reacciones psiquidtricas severas, en especial cuadros depresivos y psicosis aguda. Sin
duda, el riesgo es mayor en las personas con antecedentes de trastornos psiquidtricos. Se
reconocen AE con mayor riesgo de provocar estos trastornos, como ETS, LVT, FB, TPM
y VGB, y deben evitarse en los pacientes epilépticos con un cuadro de psicosis asociado.
La CBZ y el AVP podrian ser los de eleccién (Schmitz, 2008). Muchos de estos firmacos
podrian, ademds, causar trastornos psiquidtricos leves, en particular sensacién de depresion,
ansiedad o irritabilidad (Schmitz, 2008).

Trastornos psiquiatricos y cambios de personalidad posterior a la cirugia
de la epilepsia

La estrecha relacién entre la epilepsia y los trastornos psiquidtricos y la alta frecuencia de
estos trastornos asociados con la epilepsia merecen una serie de evaluaciones psiquidtricas
en el contexto de la cirugia de la epilepsia. La posibilidad de estar libre de crisis luego de la
intervencién quirtirgica no es garantia para obtener una excelente calidad de vida, pero el lo-
gro de una estabilidad psicolégica y mental es un aspecto muy importante para considerar en

el periodo posoperatorio (Koch-Stoecker y Kanemoto, 2008). La depresion es el trastorno
mds frecuente, pero mas dificil de predecir luego de la cirugfa, mientras es bien conocido que
es una complicacién en el 10% de los casos durante la primera mitad del primer afio poste-
rior a la operacidn, sobre todo después de resecciones del hemisferio derecho.

La psicosis interictal no es una contraindicacion para la cirugia de la epilepsia, pues el
control de las crisis puede significar para el paciente un alivio muy importante. La psicosis es
una complicacién posquirtirgica excepcional; el riesgo es de un 2%, pero cuando se presenta,
el cuadro es severo y merece especial atencién (Koch-Stoecker y Kanemoto, 2008).

Los trastornos de la personalidad son muy frecuentes en los candidatos a la cirugia y
puede complicar su adaptacién en el periodo posterior. Atin no se conoce bien el papel de
las experiencias traumadticas en el desarrollo de los trastornos psiquidtricos, del impacto de
la epilepsia y de las crisis disociativas no epilépticas en estos pacientes (Koch-Stoecker y
Kanemoto, 2008).

Es atn limitada la presencia de psiquiatras en el 4mbito de las clinicas que atienden a
pacientes con epilepsias refractarias. Esto podria ser muy importante en la identificacién
precoz y adecuada de los trastornos psiquidtricos para la implementacién de un tratamiento
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correcto y la prevencién de futuras complicaciones, asi como para lograr una mejor calidad
de vida en los enfermos operados por epilepsia.

Trastornos de agresion
La agresividad suele ser un problema clinico frecuente relacionado con diferentes tras-
tornos psiquidtricos primarios, como sindrome hipercinético con déficit de atencién o no,

trastornos de la personalidad fronterizos, trastornos bipolares y esquizofrenia. En lo que se
refiere a la epilepsia, deben considerarse tres tipos de conductas agresivas sobre la base de su
relacién con las crisis epilépticas: agresion ictal, agresion posictal y agresion interictal.

La agresién ictal es rara. En un estudio en pacientes epilépticos con agresividad realizado
con video-EEQG correspondié al 1% de los casos. En el episodio ictal, la agresividad se carac-
teriza por ser fisica y verbal, dirigida a objetos o a personas. El paciente no suele recordar lo
sucedido y se siente culpable o con remordimiento por su comportamiento luego del episo-
dio (Delgado-Escueta y cols., 1981).

La agresion posictal también es poco comiin, pero mis frecuente que la forma ictal. Las
conductas agresivas posictales se observan luego de un brote de crisis focales complejas o
convulsiones secundariamente generalizadas en pacientes en quienes las manifestaciones ic-
tales no son habituales como expresién de la epilepsia refractaria. Los episodios de agresién
pueden aparecer luego de un periodo de calma y durar horas o dias. Las conductas agresivas
pueden ocurrir como parte de un cuadro psicético posictal (Kanemoto, 1999).

En los pacientes epilépticos, las agresiones no relacionadas con crisis son las més frecuen-
tes, pero menos espectaculares. La agresividad puede ser manifestacién de diversos trastor-
nos psiquidtricos o secundaria a la administracién de AE.

El tratamiento depende de si la agresividad es ictal, posictal o interictal. Durante un
episodio ictal, una benzodiazepina es la indicacién ideal. En la forma posictal, puede pres-
cribirse diazepam o clobazam, incluso como tratamiento preventivo. En los casos severos,
los antipsicéticos constituyen una opcién. El tratamiento de la agresidn interictal dependera
del trastorno psiquidtrico subyacente, una de cuyas manifestaciones puede ser la agresividad.
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Epilepsia: impacto en el nifo y la familia

Roberto Caraballo - Santiago Chacon

Introduccion

El nifio en edad escolar que comienza a padecer epilepsia debe transitar un proceso en el
que se enfrenta muchas veces a situaciones angustiantes y negativas, desde la estigmatizacién
de su enfermedad hasta el bullying, basados en conceptos y mitos culturales equivocados.

La evaluacién médica del nifio con epilepsia significa el estudio, el diagndstico, la infor-
maci6n y la implementacién de una comunicacién eficaz entre médico, paciente y familia.

El tratamiento del nifio con epilepsia debe ser integral y no consiste solamente en la indica-
cién de firmacos antiepilépticos, sino también en prevenir o reducir los riesgos de complicaciones
psicolégicas inherentes al diagndstico en el aspecto emocional individual, en su ubicacién familiar,
adaptacién y desarrollo escolar, en definitiva, en todo lo relacionado con su calidad de vida.

Las dificultades que se presentan dependen del tipo de epilepsia o sindrome epiléptico
que padece el paciente, la respuesta al tratamiento y la ausencia de lesién cerebral o integri-
dad estructural del cerebro. Esto significa que tendremos que adecuar nuestro didlogo a cada
caso en particular. Felizmente, los sindromes epilépticos mds frecuentes en edad escolar se
caracterizan por su desaparicion con el desarrollo antes del comienzo de la adolescencia.

Uno de los aspectos fundamentales del abordaje médico es la informacién adecuada so-
bre todo lo relacionado con la epilepsia a los padres, familiares, docentes, otros para poder
sobrellevar y acompanar al nifio correctamente en su insercién escolar, familiar y social.

La informacidn y terminologia que debe transmitirse a los padres de un nifio con epi-
lepsia debe ser clara, sencilla y verdadera para eliminar muchos conceptos y preconceptos
unidos al término epilepsia. Por lo tanto, creemos importante hablar con propiedad y no
disfrazar el término epilepsia evitando términos poco claros como disritrmia o descenso del
umbral convulsivo, etc. (Fejerman y Medina, 1986).

La epilepsia: el nifio y su familia
La pérdida de la autoestima en un nifio afecta profundamente el futuro de su vida. Su
primera percepcién de esta situacién proviene de la reaccién de la familia. Si un nifio tiene
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problemas de aprendizaje o de conducta, se afecta la imagen que su familia recibe de él.
Cuando los padres comienzan a pensar que su hijo es incompetente, esta sensacién vuelve a
reflejarse en el nifio.

En los nifios con epilepsia se complica este circuito. El temor que genera una convulsién
llevan a una restriccién en las posibilidades y experiencias del nifio, que, a su vez, reducen
sus habilidades de integracién.

Esta situacidn, a veces, provoca una distorsién psicoldgica que lleva al nifio a utilizar su
enfermedad como un instrumento de control; como si le diera un poder de manejo de Ia fa-
milia y una sensacién de competencia que no pudo realizar en relacién con sus pares.

El diagnéstico de una enfermedad crénica, como la epilepsia, genera en los padres una serie
de reacciones que casi siempre incluyen miedo, ira, culpa y tristeza. Varios estudios corroboran
que la situacién familiar es uno de los factores predictivos mas importante de los aspectos psi-
cosociales en nifios con enfermedades crénicas (Pless y cols., 1972; Trimble y Dodson, 1994 ).

El miedo a la muerte, a las lesiones cerebrales con deterioro neuropsiquico y a los acci-
dentes, los lleva a considerar a la enfermedad como un desastre y les impide ayudar a su hijo,
que sin duda también tiene miedos. Los padres serdn incapaces de comunicarse adecuada-
mente con su hijo y brindarle las explicaciones necesarias, a menos que ellos mismos capten
la realidad del problema y elaboren sus propios temores y ansiedades.

La ira ante el diagndstico de una enfermedad crénica o grave es una reaccién natural del
ser humano (Voeller y Rothenberg, 1973; Gianantonio, 1984).

En algunos casos, se presenta una etapa de negacion, es decir: no, no a nosotros’, que los
lleva a no comprender u olvidar el contenido de ese mensaje inicial del médico, quien, a su
vez, se desconcierta ante esa reaccién. La demanda que surge después es: “;Por qué a noso-
tros?’, y estd tefiida de un enojo que, a veces, se transforma en agresividad contra el mundo,
contra los que no estdn enfermos, incluido el médico.

Por eso nos irrita la actitud hostil de algunos padres que no estin en condiciones de acep-
tar prontamente ningtin diagndstico y entramos en un mal vinculo con la familia sin darle
tiempo a transitar por la etapa de ira para pasar a la de tristeza.

La culpa lleva a una de las conductas més habituales de los padres hacia su hijo con con-
vulsiones: la sobreproteccidn.

Piensan que el nifio es mis vulnerable y toman toda serie de medidas para proteger-
lo de frustraciones, accidentes y cualquier causa que consideren impliquen mayor riesgo.
Desgraciadamente estos cuidados llevan a actitudes de sobreproteccién que inmovilizan al
nifio, lo vuelven pasivo e interfieren con su maduracién psicosocial.

El médico debe comprender a los padres y compartir con ellos la informacién sobre la
enfermedad, las causas, los riesgos, el prondstico, el porqué de la necesidad de recibir me-
dicacién; como asi también darles la oportunidad de expresar sus temores e inquietudes.
Incluso debemos considerar la visién que el propio nifio tiene de sus convulsiones a través
de un enfoque racional y prictico (Voeller y Rothenberg, 1973).

Es importante que los médicos seamos conscientes de nuestras reacciones ante enferme-
dades crénicas como la epilepsia, que pueden complicar la relacién médico-paciente-familia,
aprender a manejarlas adecuadamente y, de ese modo, nos permitird dedicar mas tiempo a
explorar las actitudes y sentimientos de los padres respecto a las convulsiones (Ziegler, 198];
Gianantonio, 1984).
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Existe una fuerte discrepancia entre las necesidades de los nifios epilépticos percibi-
das por sus padres y la forma en que estos trasmiten al médico sus inquietudes (Coelter y

Koester, 1985).

Aspectos psicologicos

Cuando una persona sin experiencia médica presencia un ataque epiléptico tipo gran
mal, su primera impresion o fantasia conciente estd tefiida por la sensacién inminente de
muerte (Ward y Bower, 1978). Este brusco cambio en la conducta hace pensar también
en una pérdida total del control de si mismo y es justamente este sentimiento en el nifio
que afecta su autoestima y aumenta el riesgo de complicaciones emocionales (Matthews
y cols., 1982).

Es obvio que estamos considerando a los trastornos psiquidtricos interictales, sin tener
en cuenta la posibilidad de que una brusca alteracién de la conducta sea parte de una crisis
epiléptica o que actividades eléctricas interictales anormales, pero sin manifestaciones clini-
cas, puedan ser acompafiados por déficit cognitivos transitorios (Aarts y cols., 1984). Por lo
tanto, surgen dos orientaciones distintas:

= Los que interpretan estos trastornos como complicaciones psicoldgicas de las epilep-

sias, es decit, como resultado de las respuestas individuales y sociales ante la enferme-
dad que se traducen en sentimiento de invalidez, ansiedad, discriminacién por parte
de los pares. y grupos sociales, sobreproteccién o rechazo encubierto de los padres
(Matthews y cols., 1982; Warld y Bower, 1978; Green y Mercille, 1984).

= Aquellas que ponen mds énfasis en los factores biolégicos como determinantes de las

perturbaciones emocionales.

Rodin (1978) presenté un estudio de 366 pacientes adultos y encontré que los sinto-
mas psiquidtricos més frecuentes fueron problemas de personalidad, ansiedad, retraimiento,
conducta destructiva y depresion.

Una de las primeras investigaciones controladas sobre funcionamiento psicolégico de
nifos epilépticos fue el estudio de la isla de Wight (Rutter y cols., 1970), donde se encontré
mayor prevalencia de trastornos psiquidtricos en nifios con epilepsia no complicada (28%)
en comparacién con nifios ciegos (17%), sordos (15%) y sanos (7%).

La distribucién de dichos trastornos psiquidtricos (neurosis, conductas antisociales, hi-
peractividad, psicosis) fue similar en los nifios sanos y epilépticos. La tinica diferencia, sefia-
lada por los maestros, fue que los nifios epilépticos eran méds molestos y dispersos en clase.

Elimpacto de ciertos tipos de epilepsia, particularmente de las encefalopatias epilépticas,
tales como el sindrome de West, el sindrome de Lennox-Gastaut, el sindrome de Landau-
Kleffner, el sindrome de punta-onda continua durante el suefio lento, sobre la conducta,
habilidades cognitivas y el lenguaje son bien conocidas (Fejerman y cols., 1997).

Recientemente, se ha descrito una serie de pacientes con evoluciones atipicas de epilep-
sia focal autolimitada de la nifiez que afectan la conducta, cognicién y lenguaje (Fejerman
y cols., 2000).

Es importante destacar los aspectos psicolégicos de la epilepsia del I6bulo temporal en
donde una serie de trabajos plantean asociaciones entre la localizacién del foco-temporal a
la izquierda y las alteraciones psicopatolégicas (Pritchard y cols., 1980; Flor-Henry, 1972).
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Mis especificamente en nifios, se ha encontrado que la persistencia de un foco espicular
temporal izquierdo se asocia con mayor incidencia de problemas de conducta, hiperactivi-
dad, trastornos en aprendizaje y en adaptacioén social (Stores, 1978).

Precisamente, el trabajo sobre epilepsia del l6bulo temporal mostré que el 10% de los
pacientes desarrollaron una psicosis y que los varones con foco EEG a izquierda tenian el
mayor riesgo. (Lindsay y cols., 1979 a, by ¢). Otros sintomas conductuales hallados frecuen-
temente en dicha serie de cien casos fueron el sindrome hipercinético y crisis de rabia. Las
alteraciones encontradas en los test neuropsicolégicos estin mds relacionadas con diferen-
cias en el perfil psicopatoldgico de los nifios con epilepsia que a la lateralizacidn del foco del
l6bulo temporal (Camfield y cols., 1984).

Varios estudios destacan la disminucién de la agresividad luego de la lobectomia tempo-
ral en nifios con epilepsia del 16bulo temporal (Davidson y Falconer, 1975; Hopkins, 1991;
Duchowny y cols., 1992).

Grupos de nifios con distintos tipos de epilepsia, comparados con otras patologias créni-
cas, sefialan que los pacientes epilépticos tienen mayor incidencia de trastornos psiquidtricos
(Matthews y cols., 1982; Hoare, 1984). Sin embargo, en otro estudio, pacientes adolescentes
con epilepsia del Iébulo temporal no mostraron diferencias psicopatoldgicas comparados
con adolescentes con asma (Kaminer y cols., 1988).

Es fundamental discriminar las investigaciones de acuerdo con los sindromes epilépti-
cos involucrados. En un estudio neuropsicolégico de 42 escolares con epilepsia y examen
neuroldgico y niveles de inteligencia normales, se encontré que en el grupo con epilepsias
generalizadas tipo gran mal, los resultados estaban globalmente en los limites inferiores
de la media; en los nifios con petit mal y epilepsia autolimitada con espigas centro-tem-
porales solo se observé una mayor incidencia de fracasos en las pruebas de memoria de
cifras; en los casos de epilepsias focales y secundariamente generalizadas los rendimientos
fueron francamente disarmdnicos en las pruebas de rendimiento de distintos test (WISC,
Bender, Benton) (Gaggero y cols., 1983). Fejerman y Medina (1980) en un estudio de ni-
fios con epilepsia autolimitada con espigas centro-temporales no registraron desviaciones
significativas de lo normal en sus funciones neuropsicoldgicas y el examen psiquidtrico no
mostrd perturbaciones emocionales especificas ni caracteristicas de un determinado tipo
de personalidad. Sin embargo, recientemente en pacientes con epilepsia autolimitada de
la infancia con espigas centrotemporales los hallazgos neuropsicolégicos, intelectuales y
de conducta indican que el foco rolindico no es tan benigno como se pensaba (Weglage y
cols., 1997; Staden y cols., 1998).

El control de las crisis demuestra un buen pronéstico psicosocial y conductual de ni-
fios con epilepsia (Mitchell y cols., 1994). Varios estudios han mostrado que un pobre
control de las crisis estd asociada a trastornos en las funciones cognitivas en pacientes en
edad pedidtrica con epilepsia (Farwell y Batzel, 1985; Rodin y cols., 1987; Funakoshi y
cols., 1988).

Diversos estudios han mostrado que las drogas antiepilépticas afectan la conducta y las
funciones cognitivas en nifios con epilepsia (Caplan y Gillberg, 1997).

La politerapia con firmacos antiepilépticos en nifios incrementa el riesgo de presentar
trastornos de conducta y cognicion (Trimble y Thompson, 1983; Schoernan y cols., 1984;
Vining, 1987).
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En pacientes con epilepsias refractarias, las evaluaciones neuropsicolégicas son muy im-
portantes como factor prondstico, particularmente en aquellos que son candidatos de cirugia
como alternativa terapéutica, para ello existen una bateria importante de tests que nos permi-
ten evaluar la repercusién en las funciones cognitivas de la epilepsia en nifios (Oxbury, 1997).

A partir del momento en que un nifio tiene su primera convulsién se produce un cam-
bio significativo en las relaciones intrafamiliares, los padres ya no actdan como antes. Esta
reaccidn es inevitable, teniendo en cuenta la gran carga de ansiedad y dolor que genera la
experiencia de ver a un hijo “que se estd muriendo’, y la expresién no es casual, sino que se
ha registrado en la gran mayoria de los padres al presenciar la primera convulsién en su hijo
(Ciare y cols., 1978). Surgen, entonces, una serie de miedos racionales e irracionales que so-
breprotegen y limitan la vida del nifio. También implican un riesgo para la conservacién de
buenas relaciones en la pareja de los padres.

Es importante comprender que el paciente vive una sucesién de fracasos en la lucha por
alcanzar su identidad y autoestima. Pensemos como puede sentirse un joven que arrastra
desde su nifiez, no solo la experiencia de crisis epilépticas, sino un ambiente familiar con
padres temerosos, infelices, frustrados, que hasta pueden contagiar esa actitud al resto de la
familia y sociedad.

Calidad de vida

Las actitudes publicas hacia pacientes con epilepsia variaron notablemente con el tiempo,
pero auin existen diferencias significativas entre paises y grupos sociales con distintos niveles
de desarrollo. Si bien se estudiaron aspectos psicosociales inherentes a epilepsia, fue en la
década del ochenta que surgié con especial énfasis el concepto mds abarcativo de calidad de
vida, incluida, en principio, la perspectiva del paciente y no solo los criterios del médico. Se
basa en el andlisis de cémo funciona el individuo en las siguientes 4reas:

= Fisica: movilidad, actividades diarias y fisico-deportivas.

. Psicolégicas: depresién, ansiedad, rencor, autovalimiento, expectativas.

= Social: actividades sociales, vinculares, sexo, relaciones familiares.

= Cognitiva: memoria, atencidn, aprendizaje y rendimiento académico.

Elinterés por evaluar estos nuevos criterios llevé a desarrollar instrumentos adecuados y
cuestionarios, aplicados obviamente en primer término a pacientes adultos.

En el Reino Unido, la iniciativa mis importante confeccioné cuatro escalas (Baker y

col 1997):

A Severidad de las crisis
B Satisfaccion en la vida
C Impacto de la epilepsia

D Efectos adversos de las drogas antiepilépticas
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En Estados Unidos se confeccioné entre varios centros un nuevo inventario, que evaltia

(Cramer y cols. 1993):

A Efectos de la epilepsia
B Efectos de la medicacion
C Aspectos generales de funcionamiento psicosocial

La calidad de vida se define como “una percepcién individual que las personas po-
seen de su posicion en la vida, en el contexto de la cultura y sistema de valores en que
viven y en relacién con sus metas, expectativas, normas e intereses. El concepto es afec-
tado de manera compleja por la salud fisica de la persona su estado psicolégico, nivel de
independencia, relaciones sociales y aquellas facetas de su medio que le son significati-
vas” (Orley, 1994).

Existen instrumentos para medir la calidad de vida de las personas con epilepsia.
Estos incluyen entre otros, el Inventario Psicosocial de Washington (WPSI) para
adultos, el Cuestionario de Calidad de Vida de Liverpool, el Inventario Psicosocial de
Ataques en adolescentes de Batzel (Trimble y Dodson, 1994), el de calidad de Vida
en Epilepsia (ICDVE) y el inventario para pacientes desarrollado por el grupo CDVE
(Cramer, 1994).

Estos instrumentos también sirven de indicadores del nivel de mejoria o declinacién
del funcionamiento de las personas después de un cambio de medicacién, modificacién de
la dosis 0 administracién de otros cuidados, como la cirugfa o la atencién de las emergen-
cias que puedan acompanar a los problemas médicos. Tienen una segunda funcién que es
permitirles a los agentes de la atencién primaria de la salud evaluar el funcionamiento so-
cial de los pacientes, su situacién de empleo, y su estado psicoldgico, inclusive la depresién
y las funciones cognitivas (Thompson y Upton, 1994).

En la segunda mitad de la dltima década, han surgido estudios en los cuales se utili-
zan cuestionarios para evaluar el impacto de la epilepsia en el nifio y su familia (Dodson,
1994; Hoare y Russell, 1995).

En la Argentina, se realizé un estudio en nifios y adolescentes con epilepsia, en los cuales
se evaltio su calidad de vida y la de sus familias en relacion con los factores emocionales y
prejuicios sociales; y evaluamos también el impacto de la epilepsia sobre los aspectos cogni-
tivos en el mismo grupo de pacientes (Escalante y cols.; Soprano y cols., 1997).

Se evaluaron 501 nifios y adolescentes con epilepsia de 1 a 20 afios. Los cuestionarios
fueron realizados a los padres de todos los pacientes y a los pacientes con una edad de 13 a
20 afios. Colaboraron 55 neuropediatras de nuestro pais, cuya atencién fue realizada en hos-
pital ptblico y en actividad privada, en el periodo comprendido entre julio de 1994 y agosto
de1995. El disefio del estudio fue abierto, no comparativo, con nombre declarado y respuesta
voluntaria. Con distribucién inespecifica, sin estratos con relacién al drea geografica para la
inclusién de pacientes. Se consideraron un total de 274 variables por paciente. Las encuestas
incluyeron tres componentes: paciente, padres y médico. Se incluyeron pacientes de ambos
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sexos, atendidos ambulatoriamente. Se excluyeron de la encuesta a los que solo presentaron
convulsiones febriles. El objetivo principal del estudio fue determinar en pacientes epilépti-
cos diferencias entre el tipo de vida deseada y percibida.

Respecto a los factores emocionales y los prejuicios sociales, los resultados fueron
los siguientes: el 70% de los adolescentes estaban preocupados por sus crisis epilépticas,
el 49% se sentian mal o deprimidos debido a su epilepsia y el 34% tuvieron miedo a repetir
convulsiones. El 18,9% tuvieron idea de suicidarse. Con respecto a los padres, el 77,2%
estaban preocupados por el futuro de sus hijos, el 73,1% tenian miedo que sus hijos se
golpearan durante una convulsién y 65,2% pensaron que el nifio podria morir durante
la convulsién, el 34,2% creyeron que su hijo estaba mal o deprimido, el 71,4% manifesté
que se levantaba por la noche para vigilatlo, en el 72,2% se afecté el presupuesto familiar
y el 85,2% sentia temor de que su hijo sufriera un ataque en cualquier momento. Los ado-
lescentes manifestaron que el 63,3% de los maestros estaban informados de la enfermedad
del nifio, el 51% hablaron con sus amigos sobre epilepsia, el 12,4% piensa que la epilepsia
afecta su relacién con nifios de sexo opuesto y el 11,5% se consideraron discriminados
por sus pares. Los padres respondieron que el 40,8% de los maestros estaban informa-
dos sobre la enfermedad, el 22% de los pacientes se sintieron marginados en la escuela y
el 19,2% fueron marginados en la actividad deportiva. E1 31,2% de los padres evitaron dar
informacién sobre la enfermedad.

Las conclusiones fueron que los padres y adolescentes obtuvieron resultados similares
en relacién con los aspectos psicoldgicos: temores, tristeza y depresion. Por otra parte, se
observaron diferencias en lo social: los padres mostraron mayor sentimiento de marginacién
y tendencia al aislamiento social. El prejuicio social es mas fuerte en los padres que en los
pacientes, ya sean nifios o adolescentes.

Los datos respecto a las funciones cognitivas y calidad de vida en nifios y adolescentes
con epilepsia (Soprano y cols., 1997) fueron que el 56,1% de los nifios tenia dificultades en
la atencidn; el 40,8%, en el lenguaje; y el 40,6%, en la memoria. El 60% de los adolescentes
epilépticos mencionaron problemas en la atencién; el 54,4%, en la concentracién; el 46,9%,
en el lenguaje; el 40,5%, en la velocidad mental; y el 37,2%, en la memoria. En relacién con
los efectos de las drogas antiepilépticas sobre los aspectos cognitivos, segiin los padres, in-
dicaron que el 49,3% tuvieron dificultades en la concentracidn; el 33,7%, en la memoria, sin
discriminar en este estudio si el compromiso de la concentracién y la memoria dependian de
la medicacién o de la misma epilepsia.

De acuerdo con los padres y pacientes los problemas cognitivos que mds afectaron la
calidad de vida fueron en orden de frecuencia, atencidn, concentracién, lenguaje y memoria.
Estos resultados también coinciden con el porcentaje reconocido de problemas de aprendi-
zaje, el 49%, y de ayuda psicoeducativa extraescolar recibida, el 48%. Si consideramos que la
mayoria de los sujetos de la muestra (87,5%) asiste a escuela comun, el porcentaje del 49%
sefialado por los padres excede al esperado para la poblacién general.

Estos instrumentos de evaluacién de la calidad de vida desempefan un papel impor-
tante en el abordaje integral de la epilepsia en el nifio y su familia. Las encuestas deberian
ser lo mas reducidas posible para facilitar su realizacién por parte de los pacientes con
epilepsia y sus familiares, disminuir los costos administrativos y facilitar el registro y and-
lisis de datos.
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Asesoramiento respecto a la integracion social y tipo de vida

Educacidn
Tanto el nifio como el adolescente epilépticos deben desarrollar sus actividades aca-
démicas con sus pares, en escuelas comunes cuando los pacientes tienen un nivel inte-

lectual normal. Cuando hay una discapacidad intelectual, deberdn concurrir a educa-
cién especial. De todos modos, siempre se plantea el problema respecto a la informacién
alos docentes. Los padres, inicialmente, temen al rechazo o sobreproteccién del maestro
y se avergiienzan de la enfermedad. En realidad, una vez que se superan los prejuicios,
el docente llega a ser de suma ayuda, no solo para favorecer la integracién del paciente,
sino también para informar a los padres sobre la frecuencia de las crisis (Gadow, 1982;
Holdsworth y Whitmore, 1974 a y b). Afortunadamente son pocos los nifios con epi-
lepsia que deben abandonar su educacién grupal por causa de convulsiones frecuentes
e incontrolables.

De todos modos y no menos importante, es el hecho de que los docentes deberian tener
informacién y capacitacién adecuada de c6émo manejar un nifio con convulsiones en el 4m-
bito escolar, debido al alto porcentaje de nifios que debutan o pueden presentar crisis epi-
lépticas en el entorno escolar, por lo tanto, es fundamental instruir a los docentes y alumnos
sobre aspectos elementales y manejo relacionados con la epilepsia.

Cuestionarios realizados a 360 docentes en Tailandia para evaluar actitudes demuestran
los prejuicios que ellos tienen con respecto a las persona con epilepsia (Kankirawatana P,
1999). El 38% respondié que no habian leido o escuchado sobre epilepsia y el 46,6% creen
que la epilepsia es una enfermedad crénica incurable.

Existen trabajos en la bibliografia que sefialan una correlacién de ciertas formas clinicas
de epilepsia con trastornos especificos del aprendizaje en ausencia de retardo mental (Stores,
1978; Hermann, 1981, 1982 a y b; Gaggero y cols., 1983; Loiseau y cols., 1983).

En una investigacién, se encontrd que un tercio de los nifios epilépticos en edad escolar
tenfan dificultades en su educacién, especialmente como resultados de sus problemas de
conducta (Pond y Bidwell, 1960).

El tratamiento prolongado con ciertas drogas antiepilépticas es capaz de interferir con
las funciones cognitivas cerebrales (Thompson y Trimble, 1982).

La integracidn social del nifio epiléptico serd el resultado de una interaccidn entre las
reacciones que hemos analizado en la familia y las actitudes y prejuicios que atin son preva-
lentes en la comunidad.

Los estudios realizados en diferentes sectores de la comunidad claramente demuestran
que las personas adjudican a los epilépticos comportamientos patolégicos (Remschmidst,
1973) y preconceptos hacia los nifios con epilepsia.

No obstante, el prejuicio social se ha modificado con el transcurso del tiempo y existe
una mayor informacién sobre conocimientos generales sobre epilepsia (Caveness y Gallup,
1980, Me Clin y de Boer, 1995).

Apoyo interdisciplinario
Es importante considerar que el nifio epiléptico, padres y familia presentan una serie de
problemas que deben ser abordados adecuadamente.
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Los pacientes epilépticos con un buen control de sus crisis pueden llevar una vida total-
mente normal, conservar la integridad emocional y su tnico requerimiento es tomar regu-
larmente la medicacién por cierto tiempo. Sin embargo, en casos con crisis epilépticas no
controladas surgen situaciones que requieren de un buen marco institucional para la realiza-
cién de una terapia individual y familiar. Ya no se tata de disponer del tiempo suficiente para
brindar informacién y responder a los interrogantes, sino también de utilizar instrumentos
adecuados para indagar la repercusién consciente e inconsciente que tiene la enfermedad en
el equilibrio emocional del paciente y su interpelacién familiar y social.

En este sentido, los grupos de autoayuda tienen como finalidad apoyar a las personas que
padecen trastornos epilépticos y sus familias. Entre sus funciones estin el establecimiento
de enlaces con el sistema de atencion de la salud (profesionales en atencidn primaria de la
salud), la formacién de coaliciones con grupos comunitarios y la promocién de la rehabilita-
cién de los pacientes con la asistencia de estos grupos (Madara, 1987).

Los grupos de autoayuda pueden estar formados exclusivamente por pacientes aun cuan-
do casi siempre congregan a pacientes, familiares y miembros interesados de la sociedad.
Como todo grupo de interés, comparten objetivos definidos a partir de sus necesidades.
Entre sus objetivos estd propender al bienestar de las personas con epilepsia y sus familias;
defender sus derechos, asegurar el mejor tratamiento posible y garantizar su reincorpora-
cién a la sociedad.

Los objetivos mencionados deben ser identificados por los grupos y con base en ellos
elaborar un programa, establecer prioridades, senalar metas y recabar recursos.

En el nifio epiléptico, ademds de abordar sus problemas emocionales, en algunos casos es
necesario complementar con tratamientos especificos de acuerdo a las dreas comprometidas.

Finalmente, la situacién ideal de apoyo interdisciplinario debiera completarse con el
agregado de una estructura comunitaria que asegure los medios para recuperar la salud en
su sentido de equilibrio bioldgico, psiquico y social.
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Epilepsia: el contexto escolar
y los aspectos neuropsicologicos

Maria del Carmen Ronconi

Epilepsia y escuela: contexto situacional

La epilepsia es una patologia relativamente frecuente en nifios en edad escolar debido a
que es un trastorno neuroldgico muy comin en la infancia.

En general, las formas de epilepsias y sindromes epilépticos en edad escolar son edad
dependiente, aparecen en la nifiez y desaparecen con el desarrollo, sin causar un impacto
importante sobre el aprendizaje.

La mayoria de los nifios con epilepsia desarrollan una vida normal y asisten a escuelas
comunes. Solo algunos de ellos pueden presentar problemas conductuales y de aprendizajes
secundarios a la epilepsia misma, a la causa o al efecto de los firmacos antiepilépticos y re-
quieren alguna ayuda o soporte de la modalidad educacién especial

Aunque la mayoria de las epilepsias en edad escolar son benignas o son controladas por
el tratamiento farmacolégico o, incluso con tratamiento quirdrgico, la carga estigmatizante
que suele tener la epilepsia influye negativamente y tiene consecuencias e impacto social y
psicoldgico para el alumno y su escolaridad.

Si, ademds, la epilepsia se asocia a trastornos del neurodesarrollo, mental o del comporta-
miento la carga negativa aumenta notablemente. Dentro de los trastornos de neurodesarro-
llo con los cuales suele asociarse, se pueden mencionar el trastorno por déficit de atencién/
hiperactividad (TDAH), el trastorno del espectro autista (TEA), trastorno del desarrollo
intelectual (discapacidad intelectual), trastornos de la comunicacién (trastorno del lenguaje,
trastorno fonoldgico, de la comunicacién social-pragmatico), trastornos motores (tics, movi-
mientos estereotipados) y trastorno especifico del aprendizaje (con dificultades en la lectura
y en la expresion escrita- dislexia, con dificultades matematicas-discalculia).!

También pueden asociarse otras perturbaciones, tales como trastornos depresivos y tras-
tornos de ansiedad.

Los nifios con epilepsia estin mds propensos a tener dificultades en la escuela y proble-
mas de conducta. Tienen mayor riesgo de experimentar diferentes dificultades en su tra-
yectoria educativa, entre ellos bajo rendimiento académico, baja autoestima, problemas de
salud mental y aislamiento social, que impactan negativamente en su calidad de vida. Es
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complejo determinar si las dificultades se deben a las crisis epilépticas, a los firmacos o a las
relaciones interpersonales con sus pares y docentes, a la discriminacién o aislamiento, o son
multifactoriales.

La palabra epilepsia no solo remite al déficit orgdnico, sino que es necesario, ademds,
considerar la percepcién individual del alumno con epilepsia, como asi también de su fa-
milia respecto a los sentimientos que esta les genera y cémo interfiere en su vida, como
asi también considerar el estrés que suele provocar el tener epilepsia tanto al nifio como
a su familia.

En el 4mbito escolar, ademads, se debe considerarse cémo impacta a sus pares el tener un
compafiero con epilepsia, como impacta a los docentes y a toda la comunidad educativa. Ya
que, en general, el mayor problema al que se enfrenta la persona con epilepsia no son la crisis,
sino las condiciones psicosociales y el impacto real de la epilepsia en el medio.

Esto va a depender mucho del tipo de epilepsia. Las que cursan con alteraciones cogniti-
vas o conductuales y sindromes que no remiten con la edad y, sobre todo, aquellas epilepsias
con crisis convulsivas, que no pasan desapercibidas, son las que generan mayor conmocién
y temores. Lo que lleva en muchas ocasiones a un mal manejo de la situacién y se altera la
dindmica diaria del aula y de la escuela, ya que se gesta en torno a ese nifio un manto de mi-
radas de ldstima, sobreproteccién y hasta rechazo, que son muy perjudiciales para su subje-
tividad e integracidn escolar. A veces, el alumno siente deseos de dejar la escuela o, muchas
veces, esta lo expulsa, directa o indirectamente, con la connotacién nefasta que esto implica
para un nifio como es el hecho de encontrarse fuera del sistema, sin pertenecer al émbito que
fue creado especificamente para la infancia, donde se cumple el derecho universal de todo
nifio de educarse con otros.

El nifio con epilepsia, los otros y el entorno

El psiquismo infantil esta influenciado por las marcas que van dejando los otros signifi-
cativos, como son, en primera instancia, los padres o sus sustitutos, los abuelos, los docentes,
la sociedad. Ante la presencia de un trastorno, déficit orgdnico o enfermedad, lo traumdtico
para el nifio no suele ser la patologia en si, sino la significacién que los otros le dan a esa en-
tidad.?

El nifio es un ser en desarrollo, en proceso de conformacién de su subjetividad y perso-

nalidad. Los seres humanos somos “seres con otros’, y esos otros van dejando marcas cons-
titutivas, positivas o negativas en la conformacién de la identidad. El nifio, muchas veces, se
nombra a si mismo como el epiléptico, el adaptado, el tonto. Esta entidad psicopatoldgica lo
borra como sujeto. Los otros significativos y el entorno tienen que ayudar al nifio y conside-
rarlo no como el el epiléptico, sino como fulano de tal, con nombre propio.

Ante un diagndstico de epilepsia suele desestabilizarse la situacién familiar, los padres, se
angustian, aparecen sentimientos de culpa, negacidn, desesperanza, aislamiento. Como con-
secuencia de esto aparecen conductas reactivas, tales como ocultamiento o sobreproteccidn,
pobre calidad de vida en general y preocupacién de que su hijo sea objeto de discriminacién
o0 que él mismo se sienta diferente. Y, muchas veces, en un intento por “controlar” la enferme-
dad, se controla la vida de nifio. También suelen tener sentimientos de indefensién ante las
convulsiones, se sienten poco utiles durante una crisis, por la falta de previsibilidad de estas
ante las que son refractarias al tratamiento.
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Ante la presencia de alumnos con epilepsia o con alguna discapacidad, en los docentes al
enfrentarse con el limite o déficit orgénico, se puede poner en juego aspectos de la subjetivi-
dad propia, se hace presente la dimension de la falta, se enfrenta con los propios limites, con
la imposibilidad e impotencia. Esto puede desencadenar posturas defensivas, que reducen el
foco puesto en el sindrome, queda por fuera el alumno sujeto-persona y se acttia con compa-
sidén y sobreproteccién. También se pueden poner en juego factores implicitos de exclusién
y segregacion.,

Las acciones de los maestros interfieren en la subjetividad del nifio y en las interrelacio-
nes, por lo tanto, las actitudes hacia sus alumnos influyen en los patrones interactivos de los
alumnos entre si, y entre ellos y los adultos.

Docentes responsables y bien informados tendrin una actitud positiva, y, a través de su
rol formativo y social, podran llevar a cabo un efecto multiplicador de los conocimientos
sobre la epilepsia.

La funcién educativa de los docentes no se limita solo al 4mbito escolar, sino también
proyectar acciones comunitarias orientadas a combatir el estigma y promover la integracién
de las personas con epilepsia.

La responsabilidad del docente no se agota en si mismo, también es responsable ante el
otro y por el otro. Su compromiso es individual y social, enlazado con la comunidad.

Es tarea de la escuela y los docentes la formacién en valores y actitud responsable en y
para con otros. El maestro tiene que favorecer el encuentro con los otros, el apoyo y el cuida-
do mutuo, fomentar el interés por los demds y el actuar, no desde la indiferencia, sino desde
el apoyo con una mirada en lo humano ante el otro que necesita ayuda.

Por todo lo ante expuesto, es fundamental saber que la significacién que en los padres,
docentes y profesionales circule sobre la epilepsia marcard la estructuracién subjetiva del
nifo y la significacién que para él tendrd su enfermedad.

El estigma, la discriminacién y rechazo, disminuye la autoestima y entorpece la integra-
cién del nifio a su medio familiar, escolar y social. El alumno puede sentirse diferente a los
demds y que lo tratan distinto por el solo hecho de tener epilepsia.

También es significativo el grupo de compafieros. Si los pares lo rechazan, puede llevar
a que el nifio se aisle y no participe en ninguna actividad. Suele sentir vergiienza y ocultar
su enfermedad o solo la confia a pocos maestros y amigos. Suele tener temores a sufrir una
crisis, no tanto por la crisis en si, sino por lo que esta puede causar a los demds companeros,
temor a las burlas y al rechazo.

Propiciar entornos escolares saludables

Es la escuela la institucién que debe garantizar a todos sus alumnos el derecho basico de
“educarse’, por lo tanto, tiene que prepararse para atender la diversidad, hay tantas diferen-
cias como alumnos matriculados en esa escuela.

Consecuentemente, los docentes y directivos tienen que conocer las realidades y
particularidades de cada alumno.

Por lo tanto, si la institucién educativa tiene en su matricula estudiantes con epilepsia, es
necesario que se cuente con los conocimientos bésicos generales sobre esta enfermedad para
llevar a cabo buenas pricticas que favorezcan y faciliten la trayectoria educativa de todos sus
alumnos.
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Es necesario implicar a toda la comunidad educativa en el conocimiento sobre epilepsia im-
plementando pricticas formativas para todos los implicados: equipo directivo, docentes, perso-
nal administrativo, ordenanzas, todo el alumnado y hacerlo extensivo a padres y la comunidad
en general. Estas pueden realizarse a través de capacitaciones/chatlas informativas —en las
que se invite a profesionales especialistas en el tema— y de distintas participaciones comuni-
tarias, tales como campafas de concientizacién en diferentes medios de comunicacién y otros.

Los conocimientos sobre la enfermedad contribuirn a aliviar el estigma individual, fa-
miliar, escolar y social que implica la epilepsia, dado que hacen que esta se reconozca y se
asuma. Solo de este modo se puede intervenir y actuar de manera adecuada ante los nifios
con epilepsia y sus crisis. Por ejemplo, es imprescindible que los docentes sepan cémo ma-
nejarse ante una convulsidn, aspecto que se especifica en el Capitulo 7, “Actividad fisica en
pacientes con epilepsia’, como también conocer cudles son los factores precipitantes de las
crisis para evitarlos, saber detectar signos o indicios no tan visibles como las convulsiones,
que indiquen la presencia de crisis epilépticas, como es, por ejemplo, la mirada fija. También
es necesario resaltar la importancia y beneficio del tratamiento médico.

El estar informados permitird no “desesperarse’, no “asustarse” y ayudar al alumno con
epilepsia, disminuye las pricticas negativas y discriminatorias, ya que se eliminan prejuicios
envueltos en misterio e ignorancia.

Sabiendo de la importancia del contexto para el nifio y considerando que la escuela es
un entorno cotidiano primordial en la infancia, creo importante mencionar el concepto de
neurodiversidad® que pone énfasis, no en los diagndsticos, sino mds bien en la relacién de la
persona con el entorno, lo que revela cémo los niveles de flexibilidad del ambiente facilitan o
perjudican la posibilidad adaptativa de cada sujeto. En relacidn con esto es necesario que las
instituciones educativas sean espacios de contencidn y apoyo, favorecedoras del desarrollo y
aprendizaje de todos sus alumnos.

Pensando en los distintos modos de funcionar mentalmente y los distintos perfiles de de-
sarrollo, teniendo en cuenta que los nifios que tienen un trastorno presentan mayor vulnera-
bilidad, la escuela debe brindar espacios e interacciones positivas que faciliten la adaptacién
e integracion de cada alumno en particular.

Las instituciones educativas deben disminuir la brecha entre la persona con caracteris-
ticas diversas y el entorno estableciendo puentes entre las diversidades, planificando estra-
tegias, brindando los apoyos necesarios. Es importante que los docentes y demds adultos
involucrados en la educacién, cumplan la funcién de andamiaje, soporte que el adulto provee
al nifio para acompanarlo en su desarrollo.

Ante la presencia de alumnos con epilepsia es necesario crear un entorno educativo que
no sea desencadenante de crisis, evitar ambientes estresantes que aumenten la frustracién y
ansiedad del alumno, pues esto podria influir para que la crisis se produzca. Es conveniente,
en la medida de lo posible, favorecer un entorno que le resulte tranquilo, estructurado y co-
nocido. Necesidad de una estructuracién espacial estable pero no rigida.

Es tarea de la escuela y de los docentes, generar programas y actividades que promue-
van el desarrollo de la identidad, la autoestima y confianza, la identificacidén con el grupo
de pares y la integracién social de los nifios con epilepsia y de todos los alumnos. Realizar
actividades con el grupo de alumnos para que se instruyan en cémo actuar ante una crisis
convulsiva de un compafiero, qué es conveniente hacer en ese momento y qué no, y aprendan
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qué es la epilepsia. Se puede trabajar con historias o cuentos relacionados con el tema, se
puede hacer liminas informativas, ilustraciones con los pasos a seguir ante una crisis para
ponerlas en el aula y espacios comunes en la escuela, charlas o talleres con profesionales mé-
dicos neurdlogos, neuropsicélogos, otras.

Todo esto evitard actitudes de rechazo o sobreproteccién de sus amigos y compafieros y
también estimulara al alumno con epilepsia al autocuidado. Este debe apuntar a la educa-
cién y comprensién del trastorno para obtener el control de los ataques a través de la imple-
mentacidn de un estilo de vida saludable, lo que incluye dormir bien, no olvidarse de tomar
la medicacidén, buena alimentacidn, etc.

También es importante que desde la escuela se esté en comunicacion con los papds del
alumno, entender los miedos y temores de estos para ayudarlos y datles la tranquilidad de
que su hijo sera cuidado en la escuela.

La institucién educativa debe garantizar la integridad fisica y emocional de todos sus
alumnos.

Ademais, es necesario implementar canales de comunicacién con el neurélogo, ya que es
importante estar atento al nifio para observar cambios en su conducta o en el rendimiento
académico, llevar registro e informar de las crisis epilépticas, frecuencia y tipo.

Igualmente se debe considerar la importancia de la continuidad del tratamiento farma-
colégico, por lo tanto, si el alumno tiene que tomar la medicacién en el horario que concu-
rre a la escuela, implementar las estrategias necesarias para administrirsela: contar con la
indicacién del médico neurdlogo, con el firmaco y la dosis adecuada (es conveniente que
los padres lleven el blister con los firmacos ya separados por dia) y designar la persona que
administrar4 la medicacién en la escuela.

Considerar también pautas para favorecer el aspecto conductual en aquellos nifios con
epilepsia que presentan comportamientos disruptivos, ya que, a veces, son apartados de las
aulas ordinarias sin comprender el verdadero origen de dichas conductas, por ende, sin ofre-
cerles la ayuda necesaria y adecuada a sus necesidades y particularidades. Por lo que es pri-
mordial un abordaje integral, en el que trabajen conjuntamente profesionales de la salud,
directivos, docentes y personal no docente de la institucién educativa y la familia.

Epilepsia y neuropsicologia

La neuropsicologia
Es una disciplina que estudia las relaciones entre el cerebro y el comportamiento. Incluye

el estudio de los procesos cognoscitivos, referidos al manejo de la informacién; los procesos
emocionales (sentimientos y motivacién) y la manera de cémo se expresa la conducta, esto
relacionado con las funciones ejecutivas. La neuropsicologia estudia el comportamiento tan-
to en el desarrollo normal como patoldgico del cerebro.

La evaluacion neuropsicoldgica
Es un método para examinar el cerebro y estudiar los comportamientos que este pro-

duce, envuelve el intensivo estudio de la conducta, por medio de entrevistas, test o pruebas
estandarizadas para cada edad y cuestionarios que predicen indices de conductas.*
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La evaluacién neuropsicoldgica en edad pediitrica tiene que hacerse con protocolos ex-
tensos, en los que se incluyan diversas técnicas que abarquen el estudio de las distintas fun-
ciones cerebrales: inteligencia, lenguaje, memoria, percepcion, atencion, funciones ejecutivas,
habilidades académicas, funciones motoras y sensoriales, conducta, personalidad, estado
emocional y funcionamiento adaptativo. Ademas, debe orientarse en relacién con la edad
del nifio y al sindrome epiléptico.

Dado que en algunos casos se presenta en los sujetos con epilepsia, comorbilidad neu-
roconductual, la evaluacién neuropsicoldgica es una herramienta fundamental pues sirve
para conocer si existen deficiencias y la naturaleza de estas, para estimar las posibilidades de
recuperacién y dar orientaciones para mejorar la calidad de vida.®

La evaluacién neuropsicoldgica tiene validez ecoldgica, pues predice futuros comporta-
mientos o prondsticos conductuales, permite el control evolutivo, pero sobre todo es una
herramienta fundamental en nifios para la orientacidn terapéutica, asesoramiento a padres
y orientacidn escolar, ya que permite conocer en mayor profundidad los modos de procesar
la informacién del alumno, lo que hace posible realizar intervenciones pedagdgicas mas per-
sonalizadas.

El neuropsicélogo, al analizar qué relacion existe entre la perturbacién encontrada (en
una o varias funciones cognitivas o en la conducta) y cémo repercute en la vida diaria del
nifio, en los aprendizajes escolares, podrd en funcién de ello indicar las orientaciones para
ayudarlo a superar dichas dificultades. El detectar de manera detallada y precisa eventuales
trastornos cognitivos y conductuales sentard las bases para delinear estrategias de interven-
cién y programas especificos de “remediacién” para cada nifio en particular.®

Efectos neuropsicoldgicos de la epilepsia, factores relacionados

En general, la epilepsia por si sola no produce deterioro cognitivo, cuando este se produ-
ce, suele deberse a la encefalopatia epiléptica o lesién cerebral subyacente.

La mayor parte de las personas con epilepsia tienen un nivel intelectual normal, y mu-
chos de ellos figuran entre los genios y grandes personajes de la humanidad, entre ellos Julio
Cesar, Sécrates, Dante, Carlos I, Napoleén y Van Gogh.

Las dificultades conductuales como cognitivas reflejan probablemente el impacto de una

etiologia subyacente o de la actividad epileptogénica (descargas eléctricas) a través de las re-
des neuronales en maduracién, ya que el cerebro del nifio es un cerebro en desarrollo.

Pero es necesario mencionar que describir la relacidn entre el desarrollo del cerebro y el
proceso comportamental no es una tarea ficil, debido a que el desarrollo cerebral y el de las
funciones neuropsicolégicas no es lineal, es diferente en las distintas etapas cronoldgicas y
estd modulado por numerosos factores intrinsecos y ambientales.

Factores intrinsecos y ambientales influyentes

La relacién entre la epilepsia y las dificultades de aprendizaje debe ser abordada desde
una perspectiva que abarque los distintos factores que pueden interferir.

Factores personales. Psicoldgicos, afectivos (inmadurez afectiva, depresion) cognitivos,
sociales (que afectan la adaptacién e integracion del nifio) y los factores orgdnicos especificos
de la epilepsia y sus comorbilidades.
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Factores familiares. Tales como el conocimiento y las actitudes de los padres ante la
enfermedad, el estrés familiar, la sobreproteccién y menos recursos adaptativos que pueden
tener implicancia en los problemas de conducta y desadaptativos en la epilepsia infantil. El
estatus cultural, social y econémico de la familia, como asi también las expectativas de los
padres acerca de la enfermedad y las posibilidades escolares del nifio, sus conocimientos
acerca de la epilepsia, la ansiedad y la incertidumbre ante la presencia de crisis, condicionan
fuertemente cualquier expectativa y limitan sus alcances.

Factores escolares. Podemos destacar los relacionados con los maestros (expectativas
negativas, incertidumbre, ansiedad ante posibles crisis y no saber como enfrentarse a ellas,
el desconocimiento sobre las posibilidades reales de aprendizaje de este tipo de nifios), los
relacionados con los compafieros y los concernientes con la organizacién y dinimica escolar.

Factores relacionados con la epilepsia

Todo lo antes mencionado remite analizar con mas profundidad los diferentes factores
relacionados con la epilepsia por su implicancia en el desarrollo, evolucién y rendimiento
escolar del nifio.

El tipo de epilepsia o sindrome epiléptico. Las epilepsias que tienen mayor impacto en
los aspectos cognitivos y conductuales son las encefalopatias epilépticas (v. el Capitulo 1,
“Epilepsias: generalidades”).

El origen de la epilepsia, etiologia y tipo de lesién. La causa de la epilepsia debido a
una lesion cerebral puede guardar una relacion directa con el bajo rendimiento intelectual,
académico y con las dificultades de aprendizaje. El caso de la epilepsia focal originada en el
l6bulo frontal suele causar alteraciones en las funciones ejecutivas; habilidades fundamenta-
les para la organizacién y planificacién, el desempefio académico, relaciones interpersonales
y conducta adaptativa. También estd comprobado que nifios con epilepsia originada en el
l6bulo temporal pueden tener alteraciones, no solo de la memoria, sino también de las fun-
ciones ejecutivas.

La edad de comienzo. La aparicién temprana de la enfermedad en los primeros afos
de vida y no responden al tratamiento persistiendo las crisis epilépticas; es probable que se
asocien a déficit intelectual.

El tipo, frecuencia y duracién de las crisis, y las descargas electroencefalogrificas. No
solo se debe considerar la presencia de crisis clinicamente constatadas, sino también si exis-
ten descargas electroencefalograficas focales o difusas y continuas, que pueden implicar di-
ficultades de aprendizaje, de lenguaje y conductuales. La manifestacion de las crisis refrac-
tarias puede tener impacto en las funciones neurocognitivas. Tal como suele suceder en la
epilepsia temporal por esclerosis mesial, larga duracién de las crisis epilépticas refractarias
incrementan problemas en memoria y disturbios en la conducta. Ademds, la secuencia de los
eventos epilépticos puede producir un progresivo desorden epileptogénico, que causa, con el
tiempo, mayor alteraciones en las redes neuronales.”®

Los firmacos antiepilépticos. Algunos medicamentos anticonvulsivos pueden afectar
la atencién y la velocidad de procesamiento, causar somnolencia y, ademds, producir efectos
en la motricidad y en la conducta del nifio. Pero es necesario mencionar que el beneficio de
control de crisis es mayor que los efectos adversos de la medicacién.
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Impacto de la epilepsia en los aprendizajes

La epilepsia puede incidir en los mecanismos necesarios para el aprendizaje, ya que
provoca dificultades. Al interferir en la actividad cerebral (actividad bioeléctrica basi-
ca), la epilepsia puede intervenir en los dispositivos bédsicos de aprendizaje, como son la
motivacién, la memoria, la atencidn, la percepcién sensorial y la habituacién y las fun-

ciones cerebrales relacionadas las gnosias, las praxias y el lenguaje, y provocar trastornos
especificos.

Ejemplo de epilepsias que alteran las funciones basicas superiores son el sindrome de
Landau-Kleffner o afasia epiléptica adquirida, y la encefalopatia epiléptica con punta onda
continua durante el suefio. En los periodos interictales aparecen fallos lingiiisticos de com-
presidn y expresion, y otros déficits cognitivos.®®

Otro componente importante, para que tenga lugar el aprendizaje es el equilibrio afec-
tivo-emocional, especialmente por la influencia sobre la motivacién, y puede presentarse
en nifos con epilepsia efectos psicdgenos reactivos como la apatia, falta de motivacién, baja
autoestima que afectan el aprendizaje.

Consideraciones finales

En este capitulo, se ha tratado de brindar informacién sobre el contexto escolar y los
alumnos con epilepsia, la importancia de las buenas practicas de los docentes y toda la co-
munidad educativa; se ha destacado el rol de la escuela como entorno donde se percibe la
diversidad humana como valor y no como motivo o causa para excluir o segregar, donde se
garantice la universalidad al derecho a la educacién de todos sus alumnos y se destierren las
barreras normativas, institucionales, culturares y actitudinales, ya que una escuela con barre-
ras produce discapacidad donde no la hay.

Es necesario garantizar un ambiente escolar de cuidado y confianza en las posibilida-
des educativas de todos sus alumnos, donde se le brinde los medios, apoyos e intervencio-
nes necesarios para que todos y cada uno de los estudiantes puedan desarrollarse, partici-
par y aprender con calidad a través en una trayectoria escolar positiva.

Ademis, en este capitulo, se destaca la importancia de la neuropsicologia, ya que si
bien los nifios con epilepsia generalmente no presentan problemas de aprendizaje ni
conductuales, excepto en algunos tipos o sindromes epilépticos. Sin embargo, en algu-
nos nifios que responden bien al tratamiento farmacoldgico podemos observar trastor-
nos del desarrollo asociados con dificultades en atencién, memoria, lenguaje, problemas
conductuales, otros, que deben ser identificados y valorados a través de la evaluacién
neuropsicoldgica.

La evaluacién neuropsicolégica permite profundizar el conocimiento del funciona-
miento cerebral del sujeto en desarrollo, al detectar deficiencias, competencias fortalezas
implicadas en los comportamientos y aprendizajes del nifio. Para orientar a los docentes
en funcién a ese alumno en particular y, de ser necesario, implementar intervenciones
que aporten estrategias generales que sirvan de guia para la planificacién general del aula
y ante el requerimiento de algunos alumnos, realizar el proyecto pedagdgico individual
inclusivo con la intervencién de las configuraciones de apoyo apostando a la educacién
inclusiva, con equidad y calidad.
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Manejo de la convulsién

Roberto Caraballo - Santiago Chacon

Introduccion

En este capitulo, consideramos importante ofrecer informacién sobre el riesgo que pre-
sentan nifios y adultos durante una convulsién y describir cémo actuar frente a esta situa-
cién. Cabe aclarar que las convulsiones, en la gran mayoria de los casos, ceden en forma rapi-
day espontinea. Esto depende fundamentalmente del tipo de epilepsia y sindrome epilépti-
co que presenta el nifio y los riesgos de una convulsién también dependen de estos factores.
En las formas que son autolimitadas con remisién completa de las crisis no existen riesgos de
lesidn o afeccién cerebral. Afortunadamente, estas formas autolimitadas o edad dependiente
corresponden a los sindromes epilépticos de la nifiez mds frecuentes.

Es interesante mencionar la importancia que tiene la informacién general sobre epilepsia
que los pacientes y familia requieren, pues esto nos permite un manejo de las convulsiones
no solo para los médicos como para la familia, particularmente los padres.

Ofrecemos informacién de cémo actuar para interrumpir la crisis en las etapas inicia-
les de las convulsiones y cuando superan los 5 minutos; se puede actuar utilizando benzo-
diacepinas, como el lorazepan, diazepan y midazolan ya sea por via oral, nasal o rectal. La
intervencién oportuna y adecuada de los padres es crucial para evitar las consecuencias que
podrian presentar las crisis epilépticas. Cuando las crisis no responden al manejo realizado
por los padres debemos llamar un servicio de emergencia o concurrir a una guardia.

A continuacién mencionaremos los riesgos que pueden tener las convulsiones prolonga-
das, enfatizando que los mayores se presentan en las formas que se manifiestan como estado
de mal epiléptico (EME). Cabe aclarar que los estados de mal epilépticos se manejan medi-
camente en centros de salud y hospitales preparados para el tratamiento de esta emergencia.
De acuerdo a la gravedad del estado de mal es como debemos actuar medicamente y a que
centros de emergencia derivar, el algunos casos es imprescindible un centro de tercer nivel
de complejidad, es decir de alta complejidad. El abordaje del estado de mal epiléptico en este
capitulo es importante don la finalidad de informar.

El EME es la emergencia més frecuente dentro del ambito de la neuropediatria. Se des-
criben al menos veinte episodios de EME convulsivo por 100000 nifios por afio' y en uno
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de cada ocho pacientes (12%) es el modo de inicio de la epilepsia. El EME convulsivo en
pediatria se asocia con una mortalidad a corto plazo de hasta el 3% y a largo plazo del 7%
aproximadamente.” En aquellos que superan el EME convulsivo, frecuentemente se docu-
mentan secuelas funcionales, neurocognitivas y reduccién en la calidad de vida.> El EME,
puede no solo ser la expresién mds grave de una epilepsia, sino también la consecuencia de
una agresién aguda cerebral o sistémica, que conduce a una excesiva hiperexcitacién del teji-
do nervioso y que no representa una epilepsia, sino una agresién aguda.

Definicion

El EME, considerado como la forma mas extrema de una convulsién, fue incluido en la
clasificacién de convulsiones de la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y se lo de-
fine como la convulsidén que persiste por un periodo suficiente o se repite lo necesario como
para producir una condicidn persistente o que no se recupere entre los ataques. Por defini-
cién el EME dura al menos 30 minutos.?

Sin embargo, a los fines practicos y principalmente terapéuticos, en las convulsiones con-
tinuas por mas de 5 min, considerando que si persisten mds de este lapso es probable que
contintien por mds 30 min, debemos realizar el tratamiento farmacoldgico adecuado para
evitar secuelas.?

El tipo de convulsidn, causa, edad de inicio, las caracteristicas del EEG y su duracién es
importante para definir cudndo iniciar y qué tratamiento de emergencia durante la crisis
debemos considerar; es decir, cudndo es el momento en que el tratamiento deberia comen-
zarse, que es a los 5 min para las convulsiones ténico-clénicas generalizadas y a los 8 min
0 10 min para las focales con compromiso de la conciencia o sin este y las ausencias.

La etiologia o causa subyacente del EME puede ser estructural o lesional, metabélica;
infecciosa; inflamatoria; toxica o genética,

Desarrollo del estado de mal epiléptico
Durante el desarrollo del EME en el cerebro suceden tres etapas:
= Cambios bioquimicos principalmente en los neurotransmisores que regulan las des-
cargas eléctricas cerebral.
= Dafio cerebral y muerte.
= Cambios metabdlicos y hemodindmicos.

Fase bioquimica del EME
Las convulsiones son el resultado de una alteracién entre el balance normal de los pro-

cesos excitatorios e inhibitorios. Las descargas hipersincrénicas neuronales son mediadas
principalmente por glutamato y los canales voltaje dependientes de sodio y de calcio. La ter-
minacién de una convulsién depende de los efectos inhibitorios de los receptores de GABA
activados y de los canales voltaje dependiente de potasio. Luego del comienzo, el fracaso de
los mecanismos intrinsecos o la disrupcién de la inhibicién por factores extrinsecos condu-
cird a una actividad epiléptica prolongada. La fase mantenida del EME se caracteriza por
internalizacién sindptica de los receptores GABA y expresion de los receptores de NMDA



6 | Manejo de la convulsion 79

y de alfa-amino-3-hidroxi-5-metil-4-4cido isoxipropidnico, lo que provoca convulsiones re-
fractarias a los firmacos antiepilépticos. En el periodo posterior, el EME contintia debido al
aumento de la expresion de neuropéptidos proconvulsivos y disminucién de los inhibitorios.

Lesion neuronal y muerte
La muerte celular se produce aun en ausencia de hipoxia, acidosis, hipoglucemia y otros

factores confundidores y puede ser mediada por una muerte neuronal programada y dismi-
nucién de la densidad de las neuronas.

También podria depender del tipo de convulsion y de la causa o etiologia. El EME de
ausencias en pacientes con epilepsia subyacente puede ser menos propenso a la lesién, mien-
tras que el EME con convulsiones ténico-clénica generalizada se asocia mds con cambios

patolégicos.’

Etapas fisiol6gicas del EME (cambios metabélicos y hemodinamicos)
En las etapas tempranas compensadas, las convulsiones se acompanan de activacién sim-

pética significativa. Durante esta etapa, se observa hipertension, incremento del gasto cardiaco
y del flujo sanguineo cerebral. Ademads, se observa aumento del 4cido lactico y de la glucosa.
Luego de una actividad convulsiva prolongada (mayor de 30 min) se produce una descompen-
sacién caracterizada por pérdida de la autorregulacién cerebral, disfuncidn cardiovascular y
signos de crisis metabdlica sistémica, como hipoxia, hipoglucemia y acidosis que pueden afec-
tar el cerebro. La falla en el control de estas alteraciones lleva al dafio cerebral.

Formas clinicas o tipos de estado de mal
= Estado de mal epiléptico convulsivo generalizado:
= Estado de mal epiléptico ténico-clénico: tiene mayor incidencia en edades extremas
de la vida. Se asocia con mayor gravedad debido a las complicaciones sistémicas se-
gan la duracién. La morbilidad publicada es muy amplia, desde alteraciones cogni-
tivas y neuroldgicas hasta epilepsia. Son crisis ténico-clénicas generalizadas, o bien,
de inicio parcial con generalizacién secundaria. Si se deja evolucionar, desaparecen
las convulsiones, el paciente entra en coma y el diagnéstico solo puede efectuarse con
la ayuda del EEG.*¢®
= Estado de mal epiléptico convulsivo ténico.
= Estado de mal epiléptico convulsivo clénico.
= Estado de mal epiléptico convulsivo mioclénico.
= Estado de mal epiléptico no convulsivo generalizado
= Estado de mal epiléptico convulsivo focal.
= Estado de mal epiléptico no convulsivo focal.

Tratamiento del estado de mal epiléptico

Esta demostrado que la intervencién precoz puede modificar el pronéstico de los pacien-
tes,” ya que se asocia con menor morbimortalidad, menor cantidad de firmacos requeridos
en la hospitalizacién y reduccién de la duracién de las convulsiones.
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Existen en los servicios de emergencias protocolos de tratamiento para los EME bien
establecidos de acuerdo con el tipo y causa de los EME.

Evolucion

Los nifios, después de presentar EME, pueden quedar con secuelas como discapacidad
cognitiva, trastornos de conducta, déficit motor o epilepsia. También durante un estado de
mal puede existir riesgo de mortalidad.

{Qué hacer durante una convulsion?

Sabemos muy bien el impacto que nos produce ver una persona, y en particular un nifio,
durante una convulsién. La sensacién que refieren los padres, y las personas en general, que
presencian un episodio convulsivo es de muerte inminente. Aunque ya lo mencionamos en
este capitulo, vale la pena remarcar que las crisis epilépticas con frecuencia ceden espon-
tineamente, es decir, que terminan sin necesidad de realizar tratamiento con medicacién
anticonvulsiva.

Aunque son mds raros, existen casos en los que los episodios convulsivos se prolon-
gan durante un tiempo significativo. En estas situaciones si debemos llamar al servicio de
Emergencias para frenar la convulsién y evitar posibles consecuencias neuroldgicas, fisicas
y riesgo de perder la vida. Afortunadamente, esto tltimo es una situacién excepcional en los
nifos.

Es importante mencionar que no todas las crisis epilépticas tienen el mismo riesgo. Por
ejemplo, en una crisis de ausencia prolongada u otro tipo de crisis no convulsiva, o en algu-
nas convulsiones focales de tipo mioclénica o focal continua, los riesgos de perder la vida
por el fenédmeno epiléptico per se practicamente no existen. Obviamente, si la crisis se debe a
una enfermedad infecciosa o metabélica que afecte el cerebro, el riesgo dependera de la causa
y no de la crisis epiléptica. Esto no significa que no actuemos con medicacién si la crisis se
prolonga mds alld de los 8 a 10 minutos.

En estos casos, todos los ciudadanos deberiamos estar informados de cémo actuar du-
rante una convulsidn, principalmente personas claves, policias, bomberos, docentes, otros.
En la Tabla 6.1 se describen los pasos que debemos considerar cuando estamos ante la pre-
sencia de una persona, nifio o adulto durante una convulsién ténico-clénica generalizada‘
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Tabla 6.1 Como proceder ante una persona con convulsién ténico-clénica generalizada

81

1. Calmese usted y calme a los demas. Ante una persona que esta convulsionando, los familiares,
acompanantes y publico en general, a menudo se desesperan y complican su manejo, por eso es
importante saber cdmo actuar para tranquilizar a todos los presentes.

2. Ponga algo aplastado y doblado debajo de la cabeza de la persona para no golpearse. Du-
rante la convulsion, la persona presenta sacudidas, su cuerpo —en especial la cabeza— puede
golpear el piso u objetos agudos, lo que provocaria heridas importantes.

3. Retire los objetos peligrosos cercanos con que la persona pueda golpearse. Debemos estar
atentos para retirar inmediatamente objetos de riesgo que puedan estar alrededor de la persona
y evitar traumatismos importantes.

4. Afléjele la corbata, la camisa y cualquier otro impedimento alrededor del cuello para facili-
tar la respiracion. Debemos liberar la via aérea para que tenga una buena respiracion.

5. Péngalo de costado para que salga la saliva o eventualmente un vémito y no le dificulte
la respiracion o se aspire. Es muy importante ponerlo en decubito lateral, es decir en posicion
lateral o de costado para evitar obstruccién de la respiracion.

6. No ponga ningun objeto duro en su boca para no danar los dientes y mandibula. Si, un
objeto blando que no sea su dedo, por ejemplo: un pafuelo. La colocacién de un objeto blando
es fundamental para evitar dafios en las piezas dentarias y partes blandas de la boca.

7. No existe peligro que se trague la lengua. Es un concepto equivocado, la persona no pre-
senta riesgo de tragarse la lengua y evite introducir sus dedos dentro de la boca para evitar
lesiones en estos.

8. No trate de hacerlo reaccionar. No le eche agua encima ni le haga tomar agua.

9. Observarlo con atencion para transmitir luego las caracteristicas del episodio al médico.
10. No lo agarre para mantenerlo quieto. No lo abrace, puede generarle un traumatismo o
lesién.

11. Quédese a su lado hasta que la respiracion sea normal y la persona se haya levantado.
12. Ofrecerle ayuda para llevarlo a la casa pues algunas personas estan confundidas luego

de un ataque. Si, es muy importante acompanar a la persona hasta que termine la convulsion y
asegurarse de que esta consciente y recuperado para que pueda regresar a su casa.

13. En caso de que la convulsion se prolongue y no se recupere en 5 minutos, se debe llamar
a un servicio de emergencia.
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Actividad fisica en pacientes con epilepsia

Robinson Gutiérrez - Diego Balestra - Roberto Caraballo

Introduccion

La epilepsia es una enfermedad neuroldgica crénica de alta prevalencia que afecta a per-
sonas de todas las edades. En la actualidad, hay en el mundo unos cincuenta millones de
personas con epilepsia, de las cuales cerca del 80% viven en paises de desarrollo. La propor-
cién estimada de la poblacién general con epilepsia activa (es decir, ataques continuos o ne-
cesidad de tratamiento) en algin momento dado oscila entre 4 y 10 por 1000 personas. Sin
embargo, algunos estudios realizados en paises de ingresos bajos y medianos sugieren una
proporcion mucho mayor, entre 7 y 14 por 1000 personas.1

Uno de los grandes interrogantes (y, de alguna manera, temores infundados que sienten
las personas y familiares que presentan epilepsia) es sobre la posibilidad de practicar activi-
dad deportiva, ya que, desafortunadamente, en general, dichas actividades son desalentadas
por los familiares e, incluso, personal de salud principalmente por temor a provocar convul-
siones o aumentar su frecuencia;” esto es asi debido al desconocimiento acerca de los benefi-
cios y riesgos especificos asociados a la practica deportiva.

En la actualidad, la evidencia cientifica disponible sugiere que el ejercicio fisico y la par-
ticipacién activa en los deportes pueden impactar positivamente en el control de las convul-
siones y en la salud en general, sin dejar de mencionar los beneficios psicosociales.*

Teniendo en cuenta la desinformacién sobre el deporte y epilepsia, la Liga Internacional
contra la Epilepsia (ILAE) ha preparado un consenso para ofrecer orientacion general sobre
la participacién de personas con epilepsia en actividades deportivas.>®

Los factores que se deben tener en cuenta para determinar si un paciente con epilepsia
puede participar en actividades especificas incluyen el tipo de deporte, la probabilidad de
que se produzca una convulsién, el tipo y la gravedad de las convulsiones, los factores que
precipitan la crisis, el momento habitual de manifestacién de la convulsién y la actitud de la
persona en aceptar algin nivel de riesgo.

Para esto los deportes son clasificados en tres categorias, segiin el riesgo potencial de
lesién o muerte en caso de que se produzca una convulsién: grupo 1, deportes sin riesgo
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adicional significativo; grupo 2, deportes con riesgo moderado para personas con epilepsia,
pero sin riesgo para los espectadores; y grupo 3, deportes con mayor riesgo.’

Mecanismo por el cual la actividad fisica tendria un efecto benéfico en
lainhibicion de las convulsiones

Si bien no estd del todo claro el mecanismo mediante el cual la actividad fisica tiene un
efecto protector para el desarrollo de las crisis, describiremos a continuacién algunas de las
teorias actuales. En este sentido, es importante tener en cuenta el impacto de diferentes tipos
de intensidades de ejercicio sobre la epilepsia.”

Ejercicio exhaustivo
Con respecto al ejercicio anaerdbico, una teoria inicial es que la acidosis metabdlica sirve

como mecanismo de proteccién al aumentar el umbral de convulsiones.® La actividad fisica
breve e intensiva aumenta el contenido de lactato sérico y causa acidosis metabdlica, lo que
reduce la irritabilidad de la corteza.’ Las enzimas que controlan las concentraciones del neuro-
transmisor 4cido gamma-aminobutirico (GABA) en el cerebro parecen estar influenciadas por
los cambios de pH. La acidosis aumenta y la alcalosis disminuye la concentracién de GABA.

Esto sugeriria que el ejercicio anaerdbico y exhaustivo puede disminuir el pH de la san-
gre, lo que lleva a cambios en la efectividad de las enzimas involucradas en el metabolismo de
GABA, lo que provoca un aumento de la concentracién de GABA en el cerebro, que tiene
un efecto anticonvulsivo natural.

Ejercicio moderado
Con respecto al ejercicio aerdbico, es decir, el ejercicio con un bajo nivel de estrés, uno
de los mecanismos por el cual el ejercicio podria reducir la susceptibilidad a las convulsio-
nes esta relacionado con el aumento de noradrenalina observado durante el entrenamiento
fisico. La noradrenalina es un neurotransmisor que tiene un efecto inhibidor ténico sobre el
desarrollo de activacion, pero no sobre el estado de propagacién de actividad epileptiforme.
Bortolotto y Cavalheiro' demostraron que el agotamiento de la noradrenalina inducido

por DSP4 facilité la propagacién de la actividad epileptiforme y la tasa de inflamacién del
hipocampo.

En este sentido, el primer estudio en un modelo animal reforzé los hallazgos anteriores
al mostrar que un programa de entrenamiento aerébico pudo retardar el desarrollo de acti-
vacién de actividad epileptiforme en la amigdala de las ratas.'

¢{Puede hacer ejercicio un paciente con epilepsia?

La decisién de si una persona con epilepsia puede participar en actividades fisicas espe-
cificas o deportes especificos requiere una evaluacion clinica cuidadosa de la relacién riesgo/
beneficio individual, principalmente con respecto al riesgo de que se produzca una convul-
sién durante la actividad y las implicaciones relacionadas.

Sin embargo, los factores que deben considerarse incluyen no solo el tipo de deporte
y la probabilidad de que se produzca una convulsién, sino también algunas caracteristicas
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individuales, como el tipo y la gravedad de las convulsiones (caracteristica, frecuencia, pe-
riodos libres de crisis), la consistencia de cualquier manifestacién prodrémica, el grado de
adherencia o cumplimiento al tratamiento,'! accidente o lesién anterior relacionada con las
convulsiones, factores que precipitan la convulsién, la probabilidad de una supervision efec-
tiva por parte de los miembros de la familia u otro personal, y la disposicién del paciente
(o padres) informado para asumir un nivel razonable de riesgo.

El ejercicio/deporte para una persona con epilepsia requiere la consideracion de las actitu-
des y preferencias personales, el estado de salud y el asesoramiento médico. A este punto, se ne-
cesitan recomendaciones para la emisién de certificados de aptitud para actividades deportivas.

Riesgos y beneficios

Se ha comprobado dese hace varios afios que la actividad fisica y el deporte tienen efecto
positivo sobre el estado de salud en general y en la calidad de vida de personas con enfer-
medades crénicas, como depresidn, artritis, asma, hipertensién o diabetes. También se ha
demostrado el impacto benéfico sobre pacientes con epilepsia. Es asi como Gotze y cols."
mostraron que el ejercicio muscular (caminar con un paquete pesado o flexiones profundas

de la rodilla) causa una disminucién en la produccién de voltaje y la desincronizacién del
ritmo de base en la actividad de reposo espontineo. Las descargas de convulsiones estaban
presentes en los trece pacientes en reposo, pero desaparecieron en la mayoria de los pacientes
durante el ejercicio.’

Del mismo modo, Horyd y cols.” tuvieron 43 pacientes epilépticos con ejercicio en un
cicloergémetro y observaron que las descargas de EEG disminuyeron durante el ejercicio. Se
ha demostrado que la actividad epileptiforme interictal permanece sin cambios o disminuye
durante o inmediatamente después del ejercicio, incluso en algunas personas con convulsio-
nes asociadas al ejercicio.'* Cabe aclarar que las convulsiones o crisis epilépticas desencade-
nadas por el ejercicio fisico son excepcionales.

En Ohio se disefié un programa de doce semanas de intervencidn con actividades de-
portivas en personas con epilepsia; al finalizar el proyecto se hallé que los indices de calidad
de vida, mejoraron de manera significativa en el grupo de actividad fisica (p < 0,031) frente
al grupo sin intervencién (p = 0,943); dichos cambios se vieron reflejados en la mejoria de
variables como autoconcepto, vigor y estado emocional.'> '

Se han notificado algunos casos de convulsiones aparentemente precipitadas por el ejer-
cicio fisico, algunos de ellos referidos a sindromes de epilepsia relacionada con estimulos o
reflejos. En general, es poco probable que las actividades deportivas provoquen o faciliten
la aparicién de convulsiones. Por lo encontrado en la bibliografia, parece excepcional que la
actividad fisica sea un factor de riesgo para el incremento de las crisis epilépticas; en cambio,
si parece tener efectos psicotrdpicos y emocionales positivos, mejora las relaciones sociales y

la calidad de vida.'®

¢{Qué deporte elegir?

Para esto, la ILAE presenta su consenso basado en la clasificacién de los diferentes de-
portes en tres categorias, basados en el riesgo potencial de dafio o muerte que podria produ-
cirse con una convulsién (Tabla 7.1).2
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Tabla 7.1 Categorias de cada deporte segun el riesgo de muerte o lesién en las personas con epilepsia
o en los espectadores

= Atletismo = Esqui = Aviacién

= Bowling = Arco = Alpinismo

= Deportes de contacto (judo, = Salto de altura = Buceo
lucha, etc.) = Biatlén, triatlon, pentatlén = Equitacion de competencia

= Deportes colectivos (beisbol, = Boxeo = Deportes con vehiculos de motor
basketbol, futbol, volley, = Karate = Salto con paracaidas (deportes
C”Ck‘?t' etc) _ = Ciclismo similares)

= Esquiar a campo travieso - Esgrima « Rodeo, doma

= Golf = Gimnasia

= Equitacion

= Hockey sobre hielo
= Tiro al blanco

= Patinar

= Nadar

= Levantar pesas

El grupo 1 (sin riesgo adicional significativo) incluye deportes en los cuales la aparicion
de convulsiones no representa un riesgo adicional de lesién para la persona con epilepsia o
para otras personas (otros atletas, 4rbitros o espectadores). Los deportes del grupo 2 (riesgo
moderado) son aquellos que implican un riesgo moderado de lesiones fisicas para personas
con discapacidad fisica, pero no hay riesgo para los espectadores. Los deportes del grupo 3
(mayor riesgo) conllevan un alto riesgo de lesiones/muerte para personas con discapacidad
y para algunos deportes, también, riesgos para los espectadores.

Ademis, se pone en consideracién una serie de condiciones diferentes individualmente,
incluidas las convulsiones que, debido a su naturaleza o correlaciones clinicas, no implican
un diagnéstico de epilepsia.

Personas que tuvieron una o mas convulsiones sintomaticas agudas
La aparicién de una o mds crisis sintomdticas agudas, es decir relacionadas con un factor

transitorio que disminuye temporalmente el umbral de convulsiones en un cerebro normal
(por ejemplo, durante un trastorno transitorio tdxico, infeccioso o metabdlico) no permite
el diagnéstico de epilepsia y el riesgo de nuevas crisis dependen de la naturaleza y evolucién
de la condicién subyacente que causé la convulsién.'”

Una vez que se resuelve la condicidn causal, el riesgo de nuevas convulsiones generalmente se
considerard bajo, a menos que exista una alta probabilidad de que el evento precipitante se repita.

Si el riesgo de recurrencia de convulsiones se considera bajo y no hay afecciones contrain-
dicadas asociadas, debe permitirse que estos individuos practiquen y compitan de inmediato
en los deportes del grupo 1.

También pueden practicar y competir en los deportes del grupo 2 y del grupo 3
segtn criterio del neurdlogo después de una evaluacién cuidadosa de los riesgos del
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evento causal recurrente y con consentimiento informado que debera ser firmado por
los padres.

Los menores deberdn ser participes de la explicacién para comprender los riesgos y bene-
ficios asociados con la participacién en deportes.’

Personas que tuvieron una unica convulsidon no provocada

Segtin la definicién clinica practica de la ILAE de epilepsia, >° una sola convulsién que
se considera que puede asociarse a una probabilidad de recurrencia mayor o igual a al 60%
en los préximos diez afios califica para un diagnéstico de epilepsia.

Las personas que presentaron una tnica convulsion no provocada, ya sea diurna o noc-
turna, pueden practicar y competir en los deportes del grupo 1 inmediatamente después de
una evaluacién médica/neurolégica apropiada, también pueden practicar y competir en los
deportes de grupo 2 y del grupo 3 después de 12 meses de estar libre de crisis, y luego de una
apropiada evaluacién médica/neurolégica.

Pueden practicar y competir en algunos grupos 2 e, incluso, algunos deportes del
grupo 3 inmediatamente segun criterio del neurélogo tratante, con consentimiento informa-
do por los padres y bajo vigilancia médica con la supervisién adecuada durante la actividad.

El criterio del neurdlogo en esta tiltima situacién debe tener en cuenta, entre otras consi-

deraciones, los factores prondsticos para la recurrencia de las convulsiones, como la presen-
cia 0 la ausencia de una lesién cerebral estructural que se considere potencialmente causante
de la convulsién.?

Personas libres de crisis
Después de 12 meses de libertad de ataques, las personas pueden practicar y competir

en todos los deportes.

Personas con epilepsias desencadenadas solo en sueno
Pueden practicar y competir de inmediato en los deportes del grupo 1.
También pueden considerarse aptos para practicar y competir de inmediato en algunos

deportes del grupo 2 (por ejemplo, natacién y piragiiismo), segtin criterio del neurdlogo,
siempre que se obtenga el consentimiento informado por los padres y se garantice la super-
visién médica adecuadas durante la actividad.

Pueden practicar y competir en todos los deportes del grupo 2 después de 12 meses de
seguimiento, si la frecuencia de las crisis durante este periodo es suficiente para confirmar
con certeza la asociacién exclusiva de las convulsiones con el suefio y si el deporte no implica
alteraciones importantes en el ciclo de vigilia-suefio.

No deben practicar ni competir en deportes del grupo 3 que supongan un peligro para
los demds; sin embargo, en aquellos deportes en los que solo la persona con epilepsia resul-
tara lastimada, la practica y la competencia de algunos deportes del grupo 3 se pueden con-
siderar segun criterio del neurédlogo, luego de una profunda evaluacién médica/neurolégica
y después de 12 meses de seguimiento, siempre que la frecuencia de las crisis sea suficiente
para confirmar la manifestacién de convulsiones relacionadas exclusivamente con el suefio,
ademds de obtener consentimiento informado por los padres y asegurar la apropiada vigi-
lancia médica y supervisién médica durante la actividad.?
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Personas que presentan crisis sin pérdida de conciencia

La personas con epilepsia que conservan la conciencia durante una crisis epiléptica pue-
den practicar y competir de inmediato en los deportes del grupo 1.

También pueden considerarse aptos para practicar y competir de inmediato en algunos
deportes del grupo 2 (por ejemplo, natacién y piragiiismo) segtin criterio del neurdlogo y

con el consentimiento informado por los padres, ademas de garantizar la vigilancia y super-
visién médica adecuadas durante la actividad.

Ademas, pueden practicar y competir en todos los deportes del grupo 2 después
de 12 meses de seguimiento, siempre que su frecuencia de las crisis sea suficiente para con-
firmar la consistencia de la semiologia clinica.

No deben practicar ni competir en deportes del grupo 3 que supongan un peligro para
los demds; sin embargo, en aquellos deportes en los que solo la persona con epilepsia resul-
tara lastimada, la practica y la competencia de algunos deportes del grupo 3 se pueden con-
siderar segtin criterio del neurdlogo, luego de una profunda evaluacién médica/neuroldgica
y después de 12 meses de seguimiento, siempre que la frecuencia de las crisis sea suficiente
para confirmar una semiologia ictal consistente, ademds de obtener consentimiento infor-
mado por los padres y asegurar la vigilancia y supervisién médica durante la actividad.’

Personas que siguen teniendo convulsiones con alteracién de la conciencia
Las personas con crisis no controladas con compromiso de conciencia pueden practicar y
competir en los deportes del grupo 1, excepto que la actividad implique la exposicién a facto-
res precipitantes especificos de las convulsiones, como en el caso de algunas epilepsias reflejas.
También pueden considerarse aptos para practicar y competir en algunos deportes del

grupo 2 seguin criterio del neurdlogo y con el consentimiento informado de los padres. De
todos modos, se debe garantizar la vigilancia y supervisién médica adecuadas durante la
actividad.

No deben practicar ni competir en deportes del grupo 3 que supongan un peligro para
los demas. Sin embargo en aquellos deportes en los que solo la persona con epilepsia re-
sultara lastimada, la prictica y la competencia de algunos deportes del grupo 3 se pueden
considerar con consentimiento informado de los padres y a discrecidn del neurdlogo en cir-
cunstancias excepcionales, por ejemplo, cuando se puede garantizar la vigilancia y supervi-
sién médica adecuadas durante la actividad y las evaluaciones médicas/neurolégicas en pro-
fundidad permiten excluir un riesgo excesivo de danos relacionados con las convulsiones.’

Personas con epilepsia resuelta o curada
De acuerdo con la definicién de ILAE, la epilepsia puede considerarse resuelta cuando

las personas sin convulsiones “tuvieron un sindrome de epilepsia dependiente de la edad o
autolimitada, pero ya pasaron la edad esperada o han permanecido sin convulsiones durante
los tltimos 10 afios.”© Estas personas pueden practicar y competir en todos los deportes.

Retiro de medicamentos
Las recomendaciones anteriores se aplican independientemente de si la persona con epi-

lepsia est4 recibiendo tratamiento con medicamentos antiepilépticos.
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De acuerdo con la Directiva de Conduccién de la Unién Europea, las personas con
epilepsia que estdn libres de crisis no deben participar en los deportes de los grupos 2y 3
en el periodo que se inicia la suspension del medicamento, hasta 6 meses después de esta.

Si se presenta recurrencia de crisis durante el cambio de tratamiento o luego del retiro

de medicacién no deben participar en los deportes del grupo 2 y del grupo 3 durante un

periodo de 3 meses luego de que se restablezca el tratamiento previamente efectivo y no se

produzcan nuevas convulsiones en este periodo (Tabla 7.2).2

Recomendaciones

Los riesgos relacionados con una crisis durante una actividad deportiva dependen del

tipo de crisis y sindrome epiléptico.

Cuando se aconseja a una persona con epilepsia qué actividad fisica puede realizar, de-

ben considerarse tres categorias de deportes:

= Deportes sin restricciones.

= Deportes con restricciones: (precauciones utiles, p-¢j. salvavidas, cascos, etc.)‘

= Deportes prohibidos: paracaidismo, ala-delta, boxeo, motociclismo, alpinismo, mo-
tociclismo, otros.

La natacién debe estar siempre supervisada.

El riesgo de tener una convulsién durante el ejercicio es generalmente menor que du-

rante el periodo de reposo.

Traumatismos de crdneo menores durante deportes de contacto generalmente no pro-

vocan crisis.

La epilepsia generalmente no es una razén para no participar en deportes competitivos

en cualquier nivel.

La epilepsia nunca es una razén para impedirle ser miembro de un club deportivo.

Instructores y entrenadores deberian estar informados sobre epilepsia, y necesitan sa-

ber qué hacer durante una convulsién.

Preguntar a los atletas sobre las caracteristicas de la epilepsia y medicamentos (puede

aclarar dudas con el médico).

No anunciar al equipo entero los nombres de los deportistas que tienen epilepsia.

Puede organizar al inicio de la temporada una préctica de emergencia de primeros au-

xilios para manejar una persona durante una crisis.

Los deportistas pueden elegir a quienes quieren contarles acerca de su problema.

No necesitan una rutina especial, sino crear un entorno de apoyo e integracion.

¢Cudndo pueden retornar a la prictica deportiva luego de una convulsién? Juicio

médico.

Es importante la participacién del psicSlogo deportivo quien destacard la importancia

de los hébitos de vida ordenado, organizando con la persona estrategias para modifi-

carlos si fuera necesario.

Los habitos de descanso y alimentacién son claves, tanto para la vida cotidiana de

quien sufre epilepsia como para cualquier deportista que tenga epilepsia.

En una persona con epilepsia y deportista, trabajar sobre los hébitos es una prioridad.
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Tabla 7.2 Sugerencias de actividades fisicas / participacion deportiva para personas con epilepsia

compromiso de
la conciencia

miento de neurdlogo; aplica
cuando las crisis son desen-
cadenadas por actividades
especificas.

to de neurdlogo, con restric-
ciones (v. el texto).

Una o mas crisis Permitido Permitido bajo autorizacion | Permitido bajo autorizacién de
sintomaticas de neurdlogo, con restriccio- | neurélogo, con restricciones
nes (v. el texto). (v. el texto).

Crisis aislada no Permitido Permitido después de 12 me- | Permitido después de 12 me-

provocada ses libres de crisis.* ses libres de crisis.*

Libre de crisis 12 Permitido Permitido Permitido

0 mas meses

Crisis solo Permitido Permitido bajo consentimien- | Generalmente prohibido, pero

referidas en to de neurdlogo, con restric- | puede ser considerado con

suefo ciones (v. el texto). restricciones; permitido bajo
consentimiento  neurolégico
para deportes que no poseen
riesgos para los espectadores
(v. texto).

Crisis sin Permitido Permitido bajo autorizacion | Generalmente prohibido,

compromiso de de neurdlogo, con restriccio- | pero puede ser considerado

la conciencia nes (v. el texto). con restricciones; permitido
bajo autorizacién neuroldgica
para deportes que no poseen
riesgos para los espectadores
(v. texto).

Convulsiones con | Permitido bajo consenti- | Permitido bajo consentimien- | Generalmente prohibido, pero

puede ser considerado con
restricciones; permitido bajo
consentimiento  neurolégico
para deportes que no poseen
riesgos para los espectadores
(v. texto).

Epilepsia resuelta
(sin crisis por

mas de 10 afios y
mas de 5 aios sin

Permitido

Permitido

Permitido

las crisis son desencadenadas
por actividades especificas.

to. Medicacion en retirada.*

medicacion)
Retiro de Permitido bajo autorizacién | Permitido después de apro- | Permitido después de apropia-
medicacion de neurdlogo; aplica cuando | piado periodo de seguimien- | do periodo de seguimiento.

Medicacion en retirada.*

*Deportes para los cuales el permiso temprano puede ser aplicado bajo criterio de neurélogo. Esto incluye ademas
consentimiento informado (1), evaluacion de aspectos clinicos especificos y riesgos relacionados con los deportes y actividades
especificas (2), viabilidad de vigilancia médica y apropiada supervision durante la actividad. Para informacién mas detallada véase

el texto.

= Sila persona desea practicar un deporte que no se aconseja, el psicélogo deberd iniciar
un proceso de reorientacién deportiva.

= Es necesario instruir a las personas de los entornos donde se practiquen deportes acerca de
c6mo proceder en caso de que alguien comience a tener convulsiones (v. Tabla 6.1, p. 80).
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Conclusiones y comentarios
Las personas con epilepsia, por lo general, tienden a ser mas sedentarias que la poblacién
general. Debido a su condicién con frecuencia son aconsejadas a no participar en deportes y
ejercicios, principalmente por temor, sobreproteccién e ignorancia acerca de los beneficios y
riesgos especificos asociados con dichas actividades. Al mismo tiempo, las convulsiones, y en
particular su impredecibilidad, son una fuente importante de estrés para las personas con epi-
lepsia que las lleva a aislarse de estas actividades. Sin embargo, la evidencia disponible sugiere
que el ejercicio fisico y la participacién activa en los deportes pueden tener un efecto directo
en la calidad de vida de los pacientes, ya que favorece el control de las convulsiones y mejora
el acondicionamiento fisico, las destrezas sociales y adherencia al tratamiento farmacoldgico.
Dada las fuertes recomendaciones sobre la prictica de actividad fisica, se sugiere re-
comendar y estimular su realizacidn, prescribiendo el tipo de deporte adecuado segin las
particularidades de cada paciente. De todos modos, es importante ante la duda consultar a
su neurdlogo de cabecera.
A continuacidn, se enumeran una serie de comentarios y sugerencias:18
= Por suerte las restricciones excesivas con respecto a la actividad fisica para personas
con epilepsia han sido superadas, pero atin contintian recomendaciones negativas.
= El temor a sufrir convulsiones durante la practica deportiva ha provocado que muchas
personas con epilepsia renuncien a él.
= No obstante, el ejercicio fisico y el deporte puede mejorar su condicién fisica, elevar
su autoestima, disminuir los problemas emocionales y, por tanto, elevar su calidad de
vida. Llevando una vida sedentaria, la armonia fisica estd reducida comparada con la
media de la poblacién; por lo tanto, como regla general, las personas con epilepsia de-
berian ser estimuladas a participar de actividades recreativas o deportivas.
= El ejercicio fisico regular podria tener un efecto moderado en la reduccién de las crisis
y la frecuencia de descargas en el EEG.
= No parece producir cambios en los niveles séricos de la medicacién antiepiléptica y
puede tener un impacto favorable en el funcionamiento psicosocial de las personas con
epilepsia (neurotransmisores).
= Aproximadamente en el 10% de las personas con epilepsia el ejercicio puede actuar
como factor precipitante de las crisis, particularmente en individuos con una mala con-
dicién fisica y con epilepsias secundarias a lesién cerebral.
= Los mecanismos de interaccidn subyacentes entre epilepsia y ejercicio son bsicamente
desconocidos.
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Informacién general practica para los docentes

Roberto Caraballo - Santiago Chacon

Introduccion

A continuacién, se realizan una serie de preguntas y respuestas informativas sobre epi-
lepsia que estin agrupadas en relacién con c6mo se presentan los sintomas, cudles son las
causas y los mecanismos de las crisis epilépticas, qué factores pueden desencadenar mis cri-
sis, cdmo se comienza y contintia el tratamiento, cudl es el prondstico de acuerdo a cada nifio
y, ademds, las consecuencias socioafectivas y su calidad de vida de las personas con epilepsia
y su familia.

Todos los esfuerzos de las instituciones internacionales OMS, ILAE e IBE, personas
claves y gobiernos llevan adelante campafias con el fin de evitar el estigma, concientizar a
la poblacién en general y a todos los responsables de la salud en el mundo. La informacién
sobre epilepsia es crucial para que todas las personas afectadas accedan a los centros de sa-
lud para obtener el diagnéstico correcto de epilepsia, mejor tratamiento y tengan la mejor
calidad de vida.

No obstante este libro trata de informar sobre epilepsia, en general, y dirigidos especial-
mente a los docentes, el desarrollo de estas preguntas y respuestas es una manera 4gil de
obtener informacién de aspectos claves y préicticos que han sido en su mayoria desarrollados
en los diferentes capitulos de este libro.

{Como se manifiestan las epilepsias?
Se manifiestan a través de crisis epilépticas. Las crisis epilépticas pueden ser convulsivas
y no convulsivas.
= :Qué son las convulsiones? En general, usamos el término convulsiones para referimos
a las crisis que presentan los pacientes con epilepsia, aunque muchas veces, no sean con-
vulsiones en el sentido estricto de la palabra.
= :Cuiles son los distintos tipos de crisis epilépticas? Comencemos entonces por las con-
vulsiones ténico-clénicas generalizadas. La persona se encuentra en reposo o practican-
do cualquier actividad y bruscamente pierde el conocimiento, se contrae todo su cuerpo
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(crisis tonica), luego comienzan a sacudirse las extremidades y la cabeza (crisis clénica).
Puede perder el control de los esfinteres, ponerse morado, perder saliva por la boca.
Luego, la convulsién cede y se instala un suefio profundo.

¢También hay convulsiones sin pérdida de conciencia? Si. Cuando la descarga nace en
un lado del cerebro, se producen contracciones (ténicas o clénicas, es decir, rigidas o sa-
cudidas) en la parte contralateral del cuerpo sin que la persona pierda el conocimiento.
Incluso, a veces, el paciente “ve” cémo comienzan las contracciones, por ejemplo por una
mano y se van extendiendo a todo el brazo y a la pierna del mismo lado.

¢Y siempre quedan asi localizadas? No. A veces, ocurre lo que llamamos generalizacién
secundaria de las crisis: comienza con las convulsiones focales y luego se extienden a todo
el cuerpo y entonces si el paciente pierde el conocimiento.

Hablamos mucho de sacudidas, contracciones, convulsiones, pero ¢alguien puede que-
darse inmévil durante una crisis? Si. Hay crisis en las que la inmovilidad brusca es la
caracteristica, dura segundos o minutos y el paciente queda con la mirada fija.

¢Eso significa que queda “ausente”? Nosotros hablamos de ausencias epilépticas y exis-
ten distintos tipos de ausencias. En realidad, si observamos en detalle, esa “ausencia” se
puede acompanar de rubor en la cara, dilatacion de las pupilas, movimientos sutiles en la
boca, como es el caso de las ausencias atipicas que se originan en descargas en el I6bulo
temporal del cerebro.

Pero hay chicos que quedan ausentes y no presentan los cambios ni estin inmdviles.
Claro. Eso ocurre en lo que llamamos ausencias tipicas: el nifio interrumpe lo que estaba
haciendo, queda con la mirada fija y habitualmente presenta contracciones ritmicas de
los parpados. Luego de 5 a 20 segundos retoma lo que estaba haciendo.

¢También pueden “aflojarse los muisculos en lugar de contraerse”? Es cierto; en lugar de sa-
cudidas o de contracciones mantenidas (ténicas), el paciente puede, presentar aflojamiento
brusco o pérdidas del tono muscular (crisis atdnicas). Si esto se presenta en el cuello, se
nota que cae la cabeza, pero si se da en las piernas provoca caidas bruscas al suelo.

Me contaron que un chico quedé con todo un lado del cuerpo paralizado durante una
hora después de una convulsién. ¢Esto fue una crisis aténica? No, eso es algo raro que
puede producirse después de una convulsién importante en ese mismo lado del cuerpo y
se produce por agotamiento de las neuronas, pero en general no deja secuelas.

¢Existen otros tipos de crisis epilépticas? Si, muchos. En cualquier lugar del cerebro se
puede producir una‘descarga” que provoque una crisis y de acuerdo con la funcién de esa
zona serdn las manifestaciones.

Entonces, ;también hay crisis sensoriales y no motoras? Claro, existen crisis visuales en
las que el paciente ve luces inexistentes, crisis auditivas en las que siente sonidos raros,
crisis gustativas, etc.

¢Quiere decir que laluz o el sonido les hacen mal? No y si. Las crisis que mencioné recién
son espontdneas, pero también hay formas de epilepsias en las que los estimulos externos
provocan crisis. Por ejemplo, las llamadas crisis fotosensibles.

¢Qué significa eso, que el sol 0 una lamparita les hace mal? Es algo mas complejo; cuando
viajan frente a la luz del sol interrumpida por drboles en el campo o cuando mueven las
manos frente al sol o cuando aparecen rayas en el televisor, estos pacientes tienen con-
vulsiones.
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Un amigo mio qued6 como ausente en una discoteca. Cierto, estos artefactos de luces
potentes intermitentes que se usan en discotecas e incluso en algunos festejos familiares
pueden desencadenar convulsiones en las personas sensibles a ello.

Recuerdo que en Japén hubo una epidemia de convulsiones frente al televisor. Si, fue un
programa de Pokemon visto por nifias y nifios y varios cientos de ellos tuvieron crisis.
Desde entonces se prohibieron alli esos programas con estimulaciones luminosas tan
intensas.

Entonces, ¢qué pasa con los videojuegos y las computadoras? Los videojuegos pueden ser
perjudiciales para las persones predispuestas a crisis fotosensibles, pero el uso normal de
las computadoras no implica riesgo.

¢Hay crisis epilépticas mas raras todavia? Si, hay crisis epilépticas que parecen sintomas
psiquidtricos, con cambios bruscos en la conducta. En otras, la persona hace movimien-
tos raros, como automaticos.

¢Las crisis epilépticas pueden presentarse en cualquier momento del dia? Si, tanto estan-
do despierto como dormido, en reposo como en actividad.

¢Quiere decir que puedo tener una convulsién nadando o manejando un auto? Si, pero, a
veces, se exageran esos riesgos. Justamente, hace poco aparecieron en los medios ejemplos
de accidentes por crisis epilépticas en personas que manejan un vehiculo. Habria que sa-
ber si estaban tratadas o si sus crisis eran resistentes a la medicacién y varios datos mds.
¢Un paciente puede tener varios tipos de crisis epilépticas, por ejemplo, ausencias y con-
vulsiones generalizadas? Si, y depende de qué sindrome epiléptico tiene.

¢Qué es eso de sindromes epilépticos? Es una forma de reconocer distintos tipos de epi-
lepsias teniendo en cuenta las caracteristicas de las crisis y otros factores, como edad del
paciente, estado neuroldgico, etc. Es importante determinar el tipo de sindrome epilép-
tico que presenta cada paciente, pues puede orientar respecto del tratamiento, de la evo-
lucién y del prondstico.

¢Quiere decir que a cada edad aparecen distintos tipos de epilepsias? Hay sindromes
epilépticos que se presentan solo en la primera infancia, otros en la nifiez, otros en la
adolescencia e, incluso, en la edad adulta.

Los chicos que tienen convulsiones con fiebre, stambién son personas con epilepsia? Las
convulsiones febriles no se consideran un tipo de epilepsia. En la gran mayoria de los ca-
sos, son chicos normales con una predisposicién a tener convulsiones cuando les sube la
temperatura por una infeccién.

¢Entonces no pasa nada aunque las convulsiones febriles se repitan muchas veces o duren
muchos minutos? Tampoco podemos decir que “no pasa nada”. Las convulsiones febriles
prolongadas o frecuentes se asocian con cierto riesgo de que tiempo después aparezca
epilepsia.

¢Un nifo con epilepsia puede ser mds inquietos que otros? Existen algunas formas de epi-
lepsia que pueden asociarse con mayor frecuencia con un comportamiento hiperactivo.
¢También pueden tener trastornos psiquidtricos con mds frecuencia? Las personas con
epilepsias que se originan en el 16bulo temporal tienen mayores posibilidades de desarro-
llar, por ejemplo, cuadros depresivos.

¢Pueden perder la memoria? En general, no, excepto las personas con epilepsias del l6bu-
lo temporal, que pueden perder progresivamente la memoria.
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¢El dolor de cabeza es una manifestacién frecuente en las personas con epilepsia? No es
una manifestacién frecuente en las personas con epilepsia. Cuando a una persona con
epilepsia se queja de dolor de cabeza, es probable que no tenga relacién con este tras-
torno. Sin embargo, después de una convulsién fuerte el paciente puede tener dolor de
cabeza.

¢Los trastornos del suefio son sintomas de epilepsia? En general, no. Hay trastornos del
suefio que pueden confundirse con epilepsia. Existen casos en los que el paciente tiene
convulsiones frecuentes durante el suefio.

¢El sonambulismo, los terrores nocturnos y las pesadillas son manifestaciones de epi-
lepsia? Estos problemas pueden ocurrirle a cualquier nifio y no tienen que ver con la
epilepsia.

Prevalencia

Se refiere a la cantidad de personas que padecen epilepsia en una determinada poblacién.
¢Son frecuentes las epilepsias? Se calcula que del 0,5% al 1% de la poblacidn general tiene
crisis epilépticas repetidas. Las convulsiones febriles, en cambio, aparecen en el 3%-4%
de los ninos.

¢A qué edad pueden iniciarse, las crisis epilépticas y en qué edades son mds frecuentes?
Las crisis epilépticas pueden aparecer a cualquier edad, desde el recién nacido hasta per-
sonas muy mayores. Son mds frecuentes en adultos.

¢Predominan en varones o en mujeres? Afectan por igual a varones y a mujeres, aunque
hay un leve predominio en los varones.

¢Duran toda la vida? Algunas si, otras no. Depende del sindrome epiléptico y de su res-
puesta a la medicacién.

¢En los paises subdesarrollados hay mds personas con epilepsia? Si, porque a las cau-
sas que producen convulsiones en cualquier persona se les suman otras causas asocia-
das con las malas condiciones de alimentacidn, higiene y salud publica: Por ejemplo, en
ciertos paises de Latinoamérica la causa mds frecuente de convulsiones es la cisticerco-
sis cerebral, producida por un parisito que contamina los alimentos y llega al cerebro.
Obviamente, esto no tiene nada que ver con los pardsitos intestinales comunes.

Causas de las epilepsias

Se refiere a la razén por la cual una persona presenta epilepsia, Cualquier agresién que

sufra el cerebro puede provocar crisis epilépticas en el contexto de las epilepsias.

¢Cudl es la causa de las crisis epilépticas? Hay muchisimas. En realidad, cualquier factor
que afecte al cerebro, ya sea durante el embarazo, el parto o en cualquier época posterior,
puede ser la causa. Hablamos de infecciones, traumatismos/trastornos vasculares, tumo-
res, alteraciones metabdlicas, intoxicaciones, etc.

¢Quiere decir que toda persona con epilepsia tiene dafiado el cerebro? No. La mayoria de
los pacientes son personas cuyo examen neuroldgico es normal, asi como su inteligencia.
¢Entonces les viene de herencia? Nosotros clasificamos las epilepsias en sintomdticas
cuando las crisis responden a que algo esté afectando al cerebro y en idiomaticas cuando
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no se detecta claramente ninguna lesién o trastorno. En todas las epilepsias idiopaticas,
se supone que pueden influir factores genéticos.

= ¢Es por culpa de los padres o de los abuelos? No. Son raras las epilepsias que se trans-
miten directamente en forma hereditaria. De todos modos, en las epilepsias idiopaticas
encontramos mds antecedentes de familiares con epilepsia que en la poblacién general.

{Como se generan las convulsiones?
Las crisis epilépticas se generan en el cerebro, es decir que la epilepsia es un trastorno
neuroldgico.

= :Por qué mecanismo se producen las convulsiones? El fenémeno epiléptico es una alte-
racién en el funcionamiento de la neurona, que es la célula del cerebro, caracterizado por
una descarga excesiva de un conjunto de neuronas que determinan episodios paroxisti-
cos y estereotipados. El funcionamiento normal de la neurona depende de una adecua-
cién arménica entre los impulsos excitatorios e inhibitorios que recibe y emite. Cuando
sobreviene un desequilibrio a favor del excitatorio, ya sea porque este se encuentra au-
mentado per se o, lo que seria mds frecuente, por fallas o bloqueos en los mecanismos
inhibitorios, se produce una “descarga excesiva” de la neurona.

= Entonces, ¢la “descarga excesiva” de la neurona es importante en el mecanismo que pro-
duce la convulsién? Si. La descarga neuronal excesiva configura el trasfondo de todo
fenémeno epiléptico.

= :Existen otros mecanismos que intervienen en el desarrollo de las convulsiones? Existen
evidencias de que el intercambio de los iones Na*, K*, Ca** y a través de las membranas
neuronales estaria involucrado en el fenémeno epiléptico. Otras evidencias indican que
las células vecinas a las neuronas pueden alterar las concentraciones de los iones y la sin-
tesis de los neurotransmisores, en particular los que tienen una accidn inhibitoria. Los
neurotransmisores desempefian un papel importante, especialmente el GABA, que se
halla vinculado a un proceso de inhibicién recurrente.

= :Qué importancia tienen los neurotransmisores en relacién con las convulsiones? No
solo tienen importancia en el mecanismo que genera la convulsién, sino también en el
conocimiento de los mecanismos de accién de los firmacos antiepilépticos. Esto nos per-
mite lograr una mejor utilizacién de los firmacos que controlan las convulsiones.

= :Qué regiones del cerebro estdn alteradas en las personas con epilepsia? Los estudios de
la estructura del cerebro en los pacientes con epilepsia son normales en un porcentaje
importante. Sin embargo, en algunos casos los estudios muestran lesiones, especialmente
en la zona de la corteza cerebral, es decir donde se encuentran las neuronas.

= :Qué lesiones cerebrales se han demostrado en las personas con epilepsia? Podemos de-
cir que cualquier lesién que se produzca en la zona donde se encuentran las neuronas
puede potencialmente causar epilepsia. Determinadas lesiones son mds propensas a ge-
nerar epilepsia, como los traumatismos de crineo graves, las malformaciones del cerebro,
los tumores, el dafio durante el parto, los accidentes cerebrovasculares, las infecciones del
cerebro (meningitis, encefalitis) y otras.

= Enlos tltimos afios, en especial desde que se usa la resonancia magnética cerebral, se han
detectado ciertos trastornos en la migracién de las neuronas que se agrupan en distintos
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lugares del cerebro y son muy propensas a generar descargas epilépticas. Constituyen
una de las causas frecuentes de epilepsias refractarias.

= :Qué significa umbral convulsivo? Una persona puede en un momento determinado de
su vida tener un umbral convulsivo normalmente descendido por una lesién de accién
reversible o por causas genéticas o adquiridas que pueden generar un “defecto crénico” en
la génesis del fenémeno convulsivo y provocar dichas crisis frente a estimulos desenca-
denantes que no las producirian en otro individuo cuyo umbral fuese normal. Desde el
punto de vista electroencefalogrifico, un foco de espiga o una descarga generalizada de
espiga-onda puede indicar un “umbral de excitabilidad neuronal” descendido.

= :Quiénes pueden tener convulsiones? Cualquier persona puede tener convulsiones si es
sometida a estimulos especiales. Por ejemplo, hay firmacos que si se inyectan provocan
convulsiones en individuos sanos. Es decir que todos tenemos un “umbral convulsivo”
determinado. Hablamos de descenso del umbral cuando ese cerebro estd mis predis-
puesto a presentar descargas epilépticas, ya sean con convulsiones manifiestas o solo con
descargas que se ven en el electroencefalograma.

Factores desencadenantes

Son factores que favorecen, gatillan o inducen las crisis epilépticas.

= :Las emociones influyen en la expresién de las convulsiones? Las emociones intensas o
los estados de estrés actiian como factores desencadenantes. Es decir que pueden facilitar
una convulsidn, pero no son su causa.

= Tengo epilepsia y tomo la medicacién. ¢Existen causas que favorecen la aparicién de cri-
sis? Si, la principal es la privacidn de suefio. Aun los pacientes bien medicados no deben
acumular falta de suefo.

= :Entonces no puedo salir de noche, ir a bailar o a una fiesta? Por supuesto que puedes,
pero si te acuestas a las 6 de la manana, debes dormir hastala 1 0 2 de la tarde.

= :Qué otra cosa esta prohibida? Pocas cosas, por ejemplo, emborracharse.

= :Entonces no puedo ni probar bebidas alcohdlicas? Eso no es cierto, puedes tomar un
vaso de cerveza o de vino, o brindar en una fiesta, pero no excederte como suelen hacerlo
tantos adolescentes.

= A un amigo con convulsiones le dijeron que no podia tomar bebidas cola ni café, ni co-
mer chocolate, ni fumar un cigarrillo. Eso es menos cierto todavia que lo del alcohol. Las
bebidas sin alcohol, el café y el chocolate no inducen convulsiones. El cigarrillo tampoco,
pero puede provocar cincer de pulmén. Es decir, que por tu epilepsia no hay problema,
pero por tu salud si.

= ¢Y los deportes? Puedes practicar casi todos los deportes, pero no te recomendaria el bu-
ceo y menos el boxeo. El boxeo implica serios traumatismos de crineo y eso es un riesgo
para cualquier persona, pero mds para personas con epilepsia.

= :Los golpes en la cabeza pueden producir convulsiones? Los traumas de crineo serios
implican cierto riesgo. De hecho, hay epilepsias “postraumdticas” en una proporcién de
personas accidentadas.

= Me parece que con tantas limitaciones me voy a sentir discapacitado. Creo que no. Una
persona que puede jugar, bailar, salir con amigos no tiene por qué sentirse discapacitada.
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= :Y la actividad sexual? En eso no hay problemas por tener epilepsia, aunque esta enfer-
medad no te inmuniza contra las enfermedades de transmisién sexual (VIH, sifilis, etc.),
es decir que tienes que cuidarte.

= ;Tengo mas problemas por ser mujer? Bueno, cuando se toma medicacién antiepiléptica
hay que tener cierto cuidado con las pildoras anticonceptivas. Conviene que lo consultes
con tu neurdlogo.

= ¢Y con la menstruacién? Algunas mujeres tienen crisis durante el comienzo del periodo
menstrual y en ese caso conviene reforzar la medicacién unos dias antes.

= Y qué pasard con el embarazo? El tinico problema con el embarazo es que con cier-
tas medicaciones anticonvulsivantes aumenta un poco el riesgo de malformaciones en el
bebé, pero esto se puede controlar.

= :Cémo se pueden controlar los riesgos durante el embarazo? En primer lugar, hay que
poder planear el embarazo. Entonces se puede cambiar a una medicacién sin riesgo. Se
pueden controlar mucho mejor los riesgos. Por ejemplo, siempre conviene tornar dcido
félico desde el momento en que deciden buscar el embarazo.

= Y podré datle el pecho a mi bebé? Depende de la medicacion que esté tomando y de la
concentracion en sangre, pues los fAirmacos antiepilépticos pasan en cierta proporcién a
la leche materna.

Evolucién

Significa cémo se comportan las epilepsias con el transcurso o paso del tiempo.

= :Cémo empiezan las convulsiones? No hay una forma tinica de inicio de las convulsio-
nes. Por el contrario, el inicio es muy variado. Algunos bebés inicialmente presentan
episodios breves de flexién de todo el cuerpo uno detrds de otro y que pueden simular
dolores de tipo clico. Otros comienzan con sacudidas aisladas que pueden confundirse
con “sustitos”. Hay personas que comienzan con convulsiones que afectan todo el cuerpo
o una parte. Estas son el tipo mds frecuente de comienzo. Las ausencias pueden ser otra
forma de inicio y en general son breves, a tal punto que pueden pasar inadvertidas. Otros
tipos de crisis epilépticas, aunque mucho mds raras, como visuales, auditivas, psiquicas,
también pueden ser la manifestacién inicial de la epilepsia.

= :Cémo evolucionan? La evolucién de las epilepsias es muy variable y dependen de su
correcto diagndstico como asi también del tratamiento correcto, algunas veces dura un
tiempo y en otras toda la vida. Afortunadamente, cerca del 80% de las epilepsias se con-
trolan muy bien con la medicacién.

= :Las convulsiones pueden variar su frecuencia e intensidad? Si.

= :Pueden repetirse en salvas? Si.

= :Pueden cambiar la forma de manifestarse a lo largo del tiempo? Si, puede depender de la
etapa madurativa del cerebro, de la propagacion de la descarga eléctrica o de la respuesta
a la medicacién.

= ¢Las convulsiones pueden empeorar con el tiempo? Las convulsiones pueden agravarse,
en especial las que no responden a los firmacos antiepilépticos.

= :Las convulsiones pueden desaparecer espontineamente? Si, las formas benignas de epi-
lepsia desaparecen en forma espontanea.
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¢Pueden complicarse durante la adolescencia? Algunos tipos de epilepsia se complican
ante el inicio de los periodos menstruales. Por otro lado, ciertas formas de epilepsia des-
aparecen al inicio de la adolescencia.

Prondstico

El prondstico consiste en conocer si la epilepsia se cura o continda a lo largo del tiempo

y cudles son los riesgos de las crisis epilépticas.

¢El comienzo en los primeros meses de vida puede ser un signo de mal prondstico? Las
convulsiones que se inician en los primeros meses de vida pueden estar asociadas con
lesiones del cerebro y mal prondstico, aunque también existen sindromes epilépticos be-
nignos que se presentan en los primeros meses de vida.

Tengo entendido que las crisis epilépticas prolongadas y recurrentes o resistentes al tra-
tamiento son de mal prondstico. Es verdad, las crisis prolongadas, repetitivas y que no
responden al tratamiento con medicacién son de mal prondstico.

¢Qué otros factores son de mal prondstico? Si también existe dafio cerebral y malas con-
diciones sociales, las perspectivas futuras son peores.

¢Es posible determinar desde el inicio de las convulsiones cudl serd la evolucién? En cier-
tos tipos de epilepsia, de acuerdo con el tipo de convulsiones, los hallazgos electroence-
falogrificos y resultados de estudios por imagenes, se puede determinar el curso benigno
de las convulsiones. otros datos orientan hacia un prondstico reservado.

¢Las personas con epilepsia mueren antes que las demds? En general, la duracién de la
vida de las personas con convulsiones no esta influida por su trastorno. Sin embargo, la
tasa de mortalidad es mayor en pacientes con ciertos tipos de epilepsia que en la pobla-
cién general.

Diagnésticos diferenciales

Signiﬁca que existen otros trastornos episédicos que no son epilepsias, es decir que no

todas las crisis son epilépticas. Mds atin los trastornos episédicos no epilépticos son mds

comunes que las epilepsias. Esta diferenciacién es crucial para el manejo de nifios con tras-

tornos paroxisticos.

iPero hay gente que tiene sacudidas muy breves y no parece que sufran de epilepsia! Es
cierto. Esas sacudidas brevisimas se llaman mioclonias. Estas pueden ser de naturaleza
epiléptica, pero también existen mioclonias fisioldgicas, es decir que no implica altera-
cién alguna, como ocurre en las sacudidas que en mucha gente se producen al dormirse
o cerca del despertar.

Sin embargo, he visto chicos o adultos que tienen esas sacudidas en los hombros, los
brazos o la cara y estdn bien despiertos. En realidad, mucho més frecuentes que las mio-
clonias epilépticas son los tics, que nada tienen que ver con la epilepsia. La diferencia es
que una persona puede controlar sus tics por cierto tiempo cuando se lo propone, y, en
cambio, nadie puede controlar con la voluntad una convulsién.

En el colegio, hay muchos chicos con ausencias epilépticas mas prolongadas porque los
veo “idos” de la clase, como enfrascados en su pensamiento. Eso, justamente, no es una
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ausencia epiléptica. Es muy probable que se trate de chicos con un trastorno atencional,
lo que con frecuencia aparece en diarios o revistas con la sigla ADD o ADHD (que co-
rresponde a Attention deficit disorder and hyperactivity).

¢Un desmayo puede parecer una epilepsia? Son personas que durante una extraccién de
sangre o de una muela, o cuando estén mucho tiempo paradas, sienten que se les nubla
la vista, se ponen palidas, transpiran y luego se desmayan. Estos episodios corresponden
a lipotimias o sincopes vagales.

¢Pueden los episodios de jaqueca simular crisis de epilepsia? Los sintomas o signos que
preceden o acompanan a los episodios de dolor de cabeza, como crisis visuales, gastroin-
testinales, vértigos, pueden confundirse con crisis de epilepsia.

Tratamientos

El tratamiento mds comin son los medicamentos. Pues en la gran mayoria de los nifios

podemos controlar las crisis con firmacos anticonvulsivos. Pero en los casos que no respon-
den a los medicamentos, contamos con dietas y cirugia.
Y

¢Qué informacién de parte del médico debe recibir la persona con epilepsia antes de
iniciar el tratamiento? El paciente debe recibir informacién acerca de los riesgos de la
epilepsia y de los efectos indeseables de los medicamentos.

¢Es necesario realizar andlisis de laboratorio antes de iniciar el tratamiento? Debemos ase-
gurarnos de que el paciente no tenga ningtin problema previo, por ejemplo un trastorno
del higado, pues algunas medicaciones, como el 4cido valproico pueden alterarlo atin mas.

¢Las crisis epilépticas pueden dafar el cerebro? Las crisis epilépticas repetidas y prolon-
gadas que se manifiestan en los sindromes epilépticos de mala evolucién pueden afectar
el cerebro; esto nos indica la importancia del tratamiento.

¢Existen formas de epilepsia sin riesgo? Si. En los sindromes epilépticos autolimitados,
en general las crisis no dafan el cerebro pero el uso de medicacién se justifica para evitar
las consecuencias emocionales en la persona con epilepsia y en su familia.

¢En qué consiste el tratamiento de la epilepsia? El tratamiento de la epilepsia no solo
implica el uso de medicacién, sino que también debemos considerar los problemas psico-
l6gicos, emocionales y sociales secundarios a este trastorno.

¢El tratamiento debe iniciarse lo antes posible? Si, pues la demora en el tratamiento pue-
de llevar a un deterioro neurolégico irreversible y a una epilepsia incontrolable con los
tratamientos.

¢Qué tipo de medicacién se utiliza? Se utilizan los firmacos antiepilépticos, que son va-
rios; por ejemplo, fenobarbital, difenilhidantona, dcido valproico, carbamazepina, oxcar-
bazepina, primidona, etosuximida, etc.

¢Existen medicamentos nuevos para el control de las convulsiones? Si, existen firmacos
nuevos, como topiramato, lamotrigina, levetiracetdn, vigabatrina, sultiamo, rufinamida, etc.
¢Cbémo actiian estas medicaciones en el cerebro? Este tipo de firmacos acttian en los neu-
rotransmisores situados como puentes entre en las neuronas del cerebro.

¢Se puede determinar qué cantidad de medicacién presente en la sangre en una persona?
Si, con la mayoria de los firmacos antiepilépticos podemos saber la cantidad que tiene
en la sangre.
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= :Cémo debemos empezar el tratamiento con estos firmacos? El tratamiento debe ini-
ciarse con dosis bajas e ir aumentando de acuerdo con la eficacia y la tolerancia.

= :Cudnto dura el tratamiento con firmacos? Eso depende del tipo de epilepsia. En gene-
ral, el tratamiento dura como minimo 2 afios en los nifios y 5 afios en adultos, pero hay
sindromes epilépticos en los cuales el tratamiento es mds prolongado.

= :Qué se hace si las crisis comienzan de nuevo una vez suspendida la medicacién? En ge-
neral se controlan por completo con facilidad una vez reintroducido el mismo farmaco.

= :Cudles pueden ser los efectos adversos de los firmacos? Cualquier medicacién puede te-
ner efectos indeseables. Los efectos adversos pueden ser por sobredosis o por interaccio-
nes con otros medicamentos y, en ocasiones, son independientes de las dosis; se trata de
que el organismo no tolera dichas medicaciones y se denominan efectos idiosincrésicos,
como si fuera una alergia al firmaco.

= :Los efectos adversos siempre son graves? No, por lo general, son leves y transitorios y se
solucionan con la disminucién de la dosis; por ejemplo, reacciones de la piel, somnolen-
cia, nduseas, vision doble, cefalea, vértigo.

= Sin embargo, mi hijo en una oportunidad debi6 ser internado cuando inicié el trata-
miento con medicacién antiepiléptica. Si. En ocasiones, la reaccién a la medicacién puede
ser grave lo cual lleva a internacién y a la suspensién inmediata de la medicacién.

= :Son importantes otras consideraciones en relacién con el uso de la medicacién? Si, por
ejemplo, determinar la vida media de los firmacos en sangre.

= :Qué es la vida media de una medicacién y para qué sirve? Representa el tiempo que el
firmaco se mantiene activo en la sangre. Esto nos permite saber si la medicacién se debe
tomar cada 6, 8 o0 12 horas.

= :Los medicamentos deben tomarse en algiin momento especial del dia? Los medicamen-
tos se deben tomar de preferencia con las comidas para obtener una buena tolerancia
géstrica, excepto la difenilhidantoina que debe tomarse lejos de las comidas y con agua
para que se absorba en forma adecuada.

= :Este tipo de medicacién provoca adiccién o acostumbramiento? En realidad, no provoca
adiccidn, pero la persona no puede dejar la medicacién bruscamente pues podria pro-
vocarle convulsién prolongada. Cuando se suspende por un efecto indeseable, hay que
indicarle diazepam y cuando se decide dar por concluido el tratamiento, se debe retirar
en forma gradual en 3 a 6 meses.

= :Durante el embarazo se debe continuar el tratamiento? Si, pues las convulsiones son
nocivas para el feto igual que para la madre. Por lo tanto, el tratamiento se debe continuar
de preferencia con un solo firmaco y sin toxicidad para el feto.

= Pero si se programa el embarazo, chay que discutir con el médico si el tratamiento es
apropiado en vista de un embarazo préximo? De acuerdo con la medicacién que recibe,
debemos realizar algunos estudios y tomar ciertas precauciones.

= :La sangre del recién nacido puede recibir la medicacién de su madre? Si, la concentra-
cién de los anticonvulsivantes es casi igual en la sangre del recién nacido que en la de la
madre. Durante los primeros dias de vida del nifio, estos firmacos se metabolizan muy
lentamente, en especial el fenobarbital y el diazepam. Esto puede conducir a una intoxi-
cacién medicamentosa del nifio, con somnolencia y flaccidez, si la madre recibia algunos
de estos medicamentos.
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= ¢Es cierto que la concentracién de anticonvulsivantes en la leche materna es mucho me-
nor que en la sangre? Si, por eso las madres con epilepsia pueden amamantar a sus hijos.

= De todos modos, ¢estos nifios deben ser vigilados con atencidén? Si, deben ser controla-
dos con mucho cuidado durante la primera semana. Si se presentan signos de intoxica-
cién medicamentosa, se realiza una pausa en la lactancia y se mide la concentracién de la
medicacién en la sangre.

= :Hay alguna manera de evitar que una convulsidn se prolongue una vez iniciada? Si, en
la actualidad existen preparados con diazepam via oral y rectal que se pueden aplicar en
casa.

= :Cudles son los medicamentos mas utilizados en el tratamiento agudo de una convulsién
mds prolongada? Los mds utilizados son el diazepam, el lorazepam, la difenilhidanroina
y el fenobarbital y se administran por via intravenosa apenas el paciente es internado.

= :Qué deberiamos hacer durante una convulsién que afecta todo el cuerpo? Alejarlo de
objetos cercanos, ventilacién, ponerlo de costado para que no se bronco-aspire y esperar
que recupere la conciencia con el fin de asegurarse de que puede volver a su casa normal-
mente.

= Tengo entendido que existe una dieta rica en grasas como tratamiento de la epilepsia.
¢En qué casos se puede llevar a cabo? La dieta cetégena puede ser eficaz para el control
de las crisis. Se utiliza en el tratamiento de las epilepsias resistentes al tratamiento con
medicacién y de preferencia en los nifios.

= :La cirugfa también puede ser una alternativa terapéutica? La cirugia de epilepsia es una
alternativa en los casos en los cuales la medicacién no responde al tratamiento, siempre
y cuando se pueda determinar con exactitud la zona del cerebro que presenta descargas
anormales y siempre que no se trate de una regién crucial como el drea del lenguaje, mo-
tora, etc.

= Durante la cirugia se puede retirar la parte del cerebro responsable de las descargas.

= :Qué se puede hacer cuando los nifios se caen con frecuencia y se golpean la cabeza?
Los nifios que presentan caidas frecuentes y se golpean la cabeza pueden usar un casco
protector.

= Me han informado de la existencia de tratamientos nuevos. La estimulacion vagal es un
tratamiento relativamente nuevo que consiste en colocar un dispositivo implantado en
el cuello el cual estd conectado a una bateria especial que estimula al cerebro y, de este
modo, controla las crisis.

= :En qué pacientes podemos colocar este dispositivo? Puede colocarse a las personas con
epilepsias que no responden a la medicacién y que no pueden operarse. De todos modos,
hay que seleccionar bien los casos. Se trata de elementos muy costosos y que pueden ser
utiles en el 30%-50% de los pacientes con crisis refractarias.

Implicaciones socioafectivas
Son aspectos cruciales por considerar y que pueden ser tan o mas importantes que el
control de las crisis.
= :Las convulsiones pueden acarrear trastornos escolares? En general, los nifios con epi-
lepsia participan normalmente en las actividades escolares. Sin embargo, existen ciertas
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formas de epilepsia o sindromes epilépticos que, debido a la frecuencia elevada de las
crisis, a las descargas difusas y continuas en el EEG y a los posibles efectos adversos
secundarios a los firmacos antiepilépticos, pueden interferir en el proceso normal del
aprendizaje.

= :Es importante la informacién de la maestra sobre el comportamiento del nifio con epi-
lepsia en el dmbito escolar? Si, es muy importante, pues nos puede informar si el nifio
presenta crisis epilépticas o si ha modificado su comportamiento luego de la indicacién
o el cambio de medicacién, etc.

= :Entonces los nifios con epilepsia pueden concurrir a la escuela comin? Si. Muchos son
muy buenos alumnos.

= :Cuiles son los nifios con epilepsia que requieren educacién especial? Los nifios con
epilepsia que, ademads, presentan retraso mental deben concurrir a una escuela especial.

= :Podemos determinar sila epilepsia provoca trastornos cognitivos? Existen tests que nos
permiten saber si el paciente presenta dificultades en el aprendizaje. De todos modos,
en algunos casos habrd que evaluar si estas dificultades se deben a la epilepsia o a otras
disfunciones cerebrales. También en algunos casos pueden estar condicionadas por la
medicacidn anticonvulsivante.

= :Los nifios con epilepsia rinden menos en el estudio? ;Por qué? En algunos casos, pueden
rendir menos por los problemas adicionales que le producen los prejuicios y actitudes in-
adecuadas por falta de informacién respecto a su condicién. Esto puede provocatle depre-
sién, ansiedad y baja autoestima, que influyen en su rendimiento escolar y desarrollo social.

= :Este cuadro afecta la capacidad de mi hijo? En general no, pero es posible que pueda
“bloquearlo” en ciertas situaciones o hacerlo mds inseguro.

= :Puede traerle problemas sociales o de relacién con los nifios de su edad? Cuando las
convulsiones son frecuentes y se producen en el colegio o en el lugar de trabajo, los com-
pafieros o las personas que estdn en su proximidad se pueden asustar, alejar o sentirse
incémodas.

= :Debo informar en el colegio que mi hijo padece de epilepsia? Si. Debe hacerlo. No siem-
pre los profesores conocen la verdadera naturaleza de las convulsiones. Por ello es bueno
informarles acerca de las caracteristicas de las convulsiones y mismo tiempo, corregir los
prejuicios que puedan tener sobre ellas.

= :Las convulsiones molestan todas por igual? Légicamente, las molestias que pueden cau-
sar las convulsiones dependen del tipo y de la intensidad de las crisis epilépticas, del nivel
de tolerancia de las otras personas, etc. Algunas personas tienen convulsiones que provo-
can sacudidas de todo el cuerpo y que repercuten mucho mis que una crisis de ausencia
muy breve, que en ocasiones hasta puede pasar inadvertida.

= :La persona con epilepsia siente dolor durante una crisis epiléptica? No. La persona no
siente ningtin tipo de dolor durante una convulsién, pues el tejido cerebral no tiene sen-
sibilidad. Sin embargo, puede tener dolor muscular luego de una convulsién intensa que
afecta todo el cuerpo.

= :Las convulsiones pueden ocasionar problemas laborales? Depende del tipo de epilepsia
y el tipo de trabajo que realiza. Si la persona tiene convulsiones generalizadas que le pro-
vocan caidas bruscas y duran mucho tiempo, pueden provocarle dificultades en ciertos
trabajos que requieren el manejo de maquinarias o vehiculos, etc.
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= :La persona con epilepsia en general es discriminada en ciertos &mbitos? Si. La persona
con epilepsia en general es discriminada. Puede ser despedida de su trabajo o no ser acep-
tada para trabajar. Otras veces puede no ser aceptada para ocupar cargos publicos impor-
tantes, ingresar en la universidad, etc. Son cruciales programas de educacién a la comu-
nidad para eliminar la discriminacidn, los prejuicios y el estigma que genera la epilepsia,
para que de este modo pueda integrarse en la sociedad, la escolaridad, la familia, etc.

= :La persona con epilepsia puede sentirse diferente, aislarse o deprimirse? Si. Saber que
padece epilepsia le provoca actitudes negativas de negar su enfermedad, por lo cual se
retrae, se deprime, siente vergiienza, etc. Entonces es importante que el médico le pro-
porcione la informacién adecuada para que pueda afrontar estos problemas del mejor
modo posible.

= :La persona con epilepsia puede llevar una vida normal? La mayoria de las personas
pueden llevar una vida totalmente normal, pudiendo hacer deportes, trabajar, estudiar,
casarse, tener familia, etc.

= :Puede ocurrir que la propia familia y los amigos oculten o nieguen que la persona tiene
epilepsia? Si. A veces, la familia o los amigos tienen actitudes negativas, como negar u
ocultar el diagnéstico. Esta actitud agrava atn mds los problemas de las personas con
esta condicién. También es el neurdlogo infantil quien debe dar la informacién adecuada
respecto a la epilepsia a los familiares y amigos.

= :Qué tipo de reaccién genera en los padres el diagndstico de epilepsia? Las reacciones
mds frecuentes de los padres cuando se enteran de que su hijo tiene epilepsia son miedo,
ira, culpa y tristeza. La situacion familiar es uno de los factores predictivos mas impor-
tantes de los aspectos psicosociales en nifios con enfermedades crénicas.

= :Cudl es la sensacién de los padres ante un hijo durante una convulsién ténico-clénica
generalizada? Los padres refieren tener una sensacién de muerte inminente. Sin embar-
2o, en la edad pediitrica es excepcional que una convulsién cause la muerte.

Aspectos de calidad de vida
La calidad de vida nos indica en un nifio con epilepsia cudl es el impacto de las crisis epi-
lépticas en su actividad diaria y en su familia.
= :Cudles son las investigaciones actuales que se estdn llevando a cabo en esta enfermedad
en el mundo? Las investigaciones son muy importantes, pues nos permitirdn conocer
mds y, de este modo, podremos enfrentar los problemas de este trastorno y mejorar la
calidad de vida de los pacientes. Se investiga sobre genética, nuevos firmacos antiepilép-
ticos, otros tipos de tratamientos, como se producen las convulsiones, etc.
= :Existen programas internacionales para ayudar a las personas con epilepsia? Si, la
Organizacién Mundial de la Salud, la Liga Mundial Contra la Epilepsia y la Oficina para
el Control de la Epilepsia organizaron una Campania Mundial denominada “Epilepsia
fuera de las sombras” para mejorar el manejo integral de las personas con epilepsia, en
especial en los paises en vias de desarrollo.
= :Ladiscriminacién y el estigma debidos al desconocimiento de la gente sobre la epilepsia
deben tenerse en cuenta? Si, pues la ignorancia de la poblacién en general con respecto a
la epilepsia le provoca a las personas con epilepsia mds dafio que las propias convulsiones.
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= :Qué son los grupos de autoayuda y para qué sirven? Los grupos de autoayuda son reu-
niones organizadas de personas con epilepsia, familiares, psicélogos, médicos, con el fin
de intercambiar experiencias para aprender a manejar distintas situaciones de la mejor
manera posible.

= :Qué son los cuestionarios de calidad de vida y para qué sirven? Los cuestionarios de
calidad de vida nos permiten conocer con facilidad a través de preguntas, a las personas
con epilepsia y a sus familiares, las dificultades que presentan y de este modo mejorar su
calidad de vida.

= :Hay personas famosas en el arte, la musica u otras disciplinas que hayan tenido epilep-
sia? Si, son numerosas las personas famosas que se destacaron en diferentes disciplinas
que presentaron convulsiones, por ejemplo: Dostoyevski, Napoleén, Nobel, Van Gogh;
deportistas, como el futbolista Javier Herndndez Balcdzar; Alex Criville, piloto espaiol
de motociclismo y bicampeén mundial; actores como Hugo Weaving (de Matrix y El
Sefior de los Anillos), Danny Glover (conocido por su papel en Arma mortal).
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