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1. INTRODUCCION

La epilepsia en el adolescente varia en su pre-
sentacion cuando la comparamos con periodos
previos. Uno de los rasgos fundamentales es |a
disminucion en la incidencia, que se asemeja
a la encontrada en adultos jévenes (Figura 1).
Analizaremos en este apartado las epilepsias
de inicio en edades anteriores y su evolucién
caracteristica en esta edad, asi como los sindro-
mes epilépticos que tipicamente aparecen en
la adolescencia. Para terminar, subrayaremos
los aspectos fundamentales de |a consulta de
transicién a la edad adulta.

2. EPILEPSIAS DE INICIO EN LA INFANCIA:
EVOLUCION EN LA ADOLESCENCIA

En capitulos anteriores se han comentado di-
versos sindromes electroclinicos, con sus carac-
teristicas y su abordaje diagndstico y terapéu-
tico. Es fundamental tener en cuenta que su
evolucion al llegar a esta a edad es muy diversa.
Ademas, en esta época de la vida los pacientes
se empoderan y aprenden sobre su enferme-
dad (ver apartado de Transicion en epilepsia).
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Sindromes epilépticos que se resuelven en
la adolescencia: las epilepsias focales au-
tolimitadas de la infancia (rolandica o con
puntas centrotemporales y Panayiotopou-
los, principalmente) tienden a desaparecer
a esta edad, asi como la epilepsia de au-
sencias infantiles, en la que el 90% remiten
(cuidado, porque un 10% persistirdn hasta
la edad adulta).

Sindromes epilépticos que se atentanenla
adolescencia: el sindrome de Dravet y otras
epilepsias de origen genético de inicio a
edad precoz (como la epilepsia relacionada
con PCDH19 o SCN2A) tienden a atenuar-
se en la adolescencia, controlandose con
mayor frecuencia los pacientes con farma-
cos antiepilépticos. Sin embargo, en estos
pacientes la discapacidad acumulada y las
comorbilidades persisten o empeoran a esta
edad.

Sindromes epilépticos que pueden empeo-
rar en la adolescencia: es caracteristico que
algunas epilepsias focales, como las relacio-
nadas con malformaciones del desarrollo
cortical o lesiones perinatales, respondan en
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Figura 1. Incidencia de epilepsia en Pediatria.
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algunos casos facilmente afarmacos duran-
te sus primeros afos de evolucion en la edad
pedidtrica (lo que se denomina el periodo de
“luna de miel”), pero se hagan refractarias
durante la adolescencia. En esos casos, ha-
bra que realizar un estudio profundo del pa-
ciente, con neuroimagen de alta resolucion
y EEG para evaluar si existen posibilidades
de cirugia o tratamientos especificos.

3. SINDROMES EPILEPTICOS DE LA
ADOLESCENCIA

Como en otras edades, los dos grandes grupos
de epilepsia en la adolescencia son las epilep-
sias focales y las epilepsias generalizadas idio-
paticas (o genéticas), ambos con peculiaridades
especificas de esta edad.

3.1. Epilepsias focales de la adolescencia

Hay tres grupos de epilepsias focales que tien-
den a aparecer con mayor frecuencia en la
adolescencia.

3.1.1. Epilepsia focal por esclerosis mesial
temporal

La epilepsia del I6bulo temporal medial rela-
cionada con esclerosis de esta region comienza
caracteristicamente a esta edad, con sintomas
de crisis tipicos (aura visceral o abdominal
ascendente, déja-vu, semiologia emocional
y, posteriormente, desconexion del medio,
automatismos orales y manuales y periodo
poscritico prolongado). En el 50% de los casos,
estos pacientes tienen un antecedente causal
de estatus febril prolongado u otro evento pre-
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Figura 2. Imagen de resonancia magnética cerebral con una esclerosis de hipocampo derecho.

vio, como una meningitis o un traumatismo
craneoencefalico. Es fundamental realizar una
resonancia magnética cerebral con cortes coro-
nales finos (Figura 2) y un EEG, y el tratamiento
se realiza con formacos antiepilépticos (se con-
sideran de eleccion los bloqueantes de canal
de sodio, aunque no existen estudios compa-
rativos). En algunos casos son refractarios y es
necesaria la cirugia de epilepsia.

3.1.2. Epilepsia focal por malformaciones
del desarrollo cortical y autoinmunes

Aunque las malformaciones del desarrollo
cortical son congénitas, en muchas ocasio-
nes las primeras manifestaciones se danen la
adolescencia. Es importante tener en cuenta
que las resonancias magnéticas pueden ser
normales en casos con lesiones pequenfas, y
muchas epilepsias focales etiquetadas de “no
lesionales” son en realidad displasias corticales

ocultas o de pequeiio tamario. En este caso, la
primera eleccién de farmacos también son los
bloqueantes de canal de sodio, siendo algunos
casos refractarios a farmacos también. Tam-
bién en esta edad se dan algunas epilepsias de
origen autoinmune en las que el inicio suele
ser explosivo y las crisis epilépticas se asocian
a trastornos del movimiento, problemas psi-
quiatricos y deterioro cognitivo rapido. En estos
casos, el tratamiento se realiza con farmacos
antiepilépticos asociados a inmunoterapia.

3.1.3. Epilepsias focales familiares genéticas

Existen varios sindromes genéticamente deter-
minados, habitualmente de herencia dominan-
te, que suelen comenzar en la adolescencia. La
mas caracteristica es la epilepsia frontal noc-
turna con crisis hipermotoras, que suele res-
ponder bien a bloqueantes de canal de sodio
como carbamazepina u oxcarbazepina. Otra es

421

©Asociacién Espafiola de Pediatria. Prohibida la reproduccién de los contenidos sin la autorizacién correspondiente.
Protocolos actualizados al afio 2022. Consulte condiciones de uso y posibles nuevas actualizaciones en www.aeped.es/protocolos/
ISSN2171-8172


www.aeped.es/protocolos

}'\EP Protc

la epilepsia temporal familiar, que suele cursar
con auras temporales neocorticales, como alu-
cinaciones auditivas o visuales. En estos casos,
estara indicado realizar estudios genéticos.

3.2. Epilepsias generalizadas idiopaticas de |a
adolescencia

Los tres principales sindromes electroclinicos
del grupo de las epilepsias generalizadas idio-
paticas que comienzan en la adolescencia son:

3.2.1. Epilepsia mioclonica juvenil

Es uno de los sindromes epilépticos mas fre-
cuentes durante la adolescencia. Se caracteriza
por mioclonias durante las primeras horas de
la mafiana, ausencias tipicas y crisis generali-
zadas toénico-clénicas. El inicio suele ser entre
los 14 0 15 afios, y representa el 8-10% de to-
das las epilepsias en adolescentes y adultos.
La privacion de suefio, la praxis, el consumo de
alcohol y la fatiga son los principales factores
desencadenantes de crisis. El 30% de los pa-
cientes presentan fotosensibilidad. En el EEG se
observan los caracteristicos complejos de pun-
ta/polipunta-onda lenta a 3-6 Hz (ver Figura 3).
El tratamiento farmacoldgico, especialmente
con acido valproico, puede normalizar el EEG.

Tratamiento: el tratamiento farmacolégico
suele ser a largo plazo, ya que el riesgo de re-
currencia después de suspender los farmacos
es alto. Los farmacos mas eficaces son el dcido
valproico, levetiracetam, clonazepam, topi-
ramato y zonisamida. La lamotrigina puede
empeorar las mioclonias. En varones suele uti-
lizarse valproico como primera linea, mientras
que en mujeres se prefiere levetiracetam, por
el riesgo de teratogenia del anterior.
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3.2.2. Epilepsia de ausencia juvenil

Se trata de una epilepsia con ausencias que
difiere de las ausencias infantiles en que no
tiende a remitir con el tiempo, asocia con
mas frecuencia crisis tonico-clénicas genera-
lizadas y es con mas frecuencia refractaria al
tratamiento farmacolégico. Su EEG presenta
también descargas generalizadas, pero en re-
lacion con la mioclénica juvenil, las descargas
son mas lentas (punta-onda a 3-4Hz [ver Figu-
ra 3]). La rentabilidad del EEG es mayor si se
hace en suefio no-REM o por la mafiana tras
el despertar. El tratamiento se realiza también
con valproico o lamotrigina como primera li-
nea, prefiriéndose este segundo en nifas por la
teratogenia del primero. Sin embargo, el acido
valproico es el mas eficaz, y a veces no es posi-
ble controlar las crisis con otros tratamientos.

3.2.3. Epilepsia generalizada con crisis ténico-
clénicas generalizadas tinicamente

Este el sindrome epiléptico mas dificil de dife-
renciar entre focal y generalizado, ya que es-
tos pacientes solo presentan ténico-clénicas
generalizadas, y sera necesaria |a realizacion
de EEG prolongados en algunas ocasiones
para observar las descargas generalizadas
caracteristicas y excluir una epilepsiafocal. Esta
distincion es importante, ya que en todas las
generalizadas habra que excluir la utilizacion
de bloqueantes de canal de sodio, que suelen
ser primera linea en epilepsias focales. Algunos
rasgos que ayudan a diferenciar son la sensibi-
lidad a falta de suefioy el predominio matutino
en generalizadas. En estos pacientes, y en todos
aquellos con alta frecuencia de crisis tdnico-
clénicas generalizadas, sera recomendable
abordar el riesgo de accidentes (comenzaran
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Figura 3. EEG caracteristico de la epilepsia miocldnica juvenil (a la izquierda) y de la epilepsia de ausencias

juveniles (a la derecha).

a conducir vehiculos si llevan mas de un afio
controlados de crisis con pérdida de conciencia)
y de muerte subita inesperada en la epilepsia
(SUDEP, por sus siglas en inglés), ya que la ado-
lescencia es una de las edades con mayor riesgo
(por menor adherencia al tratamiento y peor
control de algunos sindromes epilépticos).

4. TRANSICION EN EPILEPSIA

Sabemos que la epilepsia infantil se expresa
de forma heterogénea en las distintas etapas
de neurodesarrollo, desde las epilepsias edad-
dependientes (antes llamadas “benignas”) a
las graves encefalopatias epilépticas, con o
sin marcadores genéticos, y otros sindromes
complejos, con la epilepsia formando parte de
un cuadro mas amplio que incluye sindromes
dismorficos, alteraciones genéticas y patologia
sistémica, muchos de ellos con grados variables
de discapacidad intelectual.

La epilepsia es una de las enfermedades neu-
rolégicas cronicas mas comunes en la infancia,
y aproximadamente el 50% de los casos infan-
tiles seran adultos epilépticos que seguiran
precisando atencién.

En términos médicos, la transicion se ha defi-
nido como un proceso intencionado y planifi-
cado de nifos y adolescentes con afecciones
cronicas, desde la atencion de la salud centra-
da en el nifo hasta la atencion centrada en el
adulto (Tabla 1). Optimiza la salud del joven y
promueve su autonomiay desarrollo personal.
Sin embargo, el concepto de transferencia su-
pone un evento puntual a lo largo del proceso
de latransicién en el que el paciente es deriva-
do (“entregado”) al servicio de adultos.

El objetivo de |a transicion es brindar atencion
médica sin interrupciones, coordinada, apro-
piada y adecuada al desarrollo psicolégico del
nifo y preparacion de los padres.
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La transicién de la atencién pediatrica a |a del
adulto es un desafio para muchos jévenes con
epilepsia y sus familias. Es importante la iden-
tificacion temprana de los adolescentes en
riesgo para asi conseguir una buena coordina-
cion entre los neuropediatras, los neurélogos y
otros especialistas antes de que se produzca la
transferencia real.

Sin una transicion cuidadosa o una transfe-
rencia bien planificada, existe mayor riesgo de
interrupcion del tratamientoy empeoramiento
de los sintomas. La epilepsia es una enferme-
dad compleja y las crisis epilépticas son solo
una parte del problema; los adultos con epi-
lepsia tienen mayor riesgo psicosocial (aisla-
miento social, menor nivel educativo, menor
nivel adquisitivo, embarazos no planificados,
subempleo).

Por tanto, los objetivos de la transicion son:

+ Promover la continuidad de la atencion sa-
nitaria.

+ Mejorar la adherencia al tratamiento.

+ Impulsarel conocimiento de la enfermedad
por parte del paciente (empoderamiento del
paciente) y sus padres/tutores.

+ Fomentar la autonomia y responsabilidad
en el manejo independiente de la enferme-
dad por parte del paciente (adecuandose a
su potencial cognitivo).

- Fortalecer la confianza en su nuevo equipo
de salud de adultos.

Para poder conseguir una transicion exitosa,
al aproximarse la edad de la adolescencia, es
importante estar preparados y poder ofrecer
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un abordaje multidisciplinar que incluya a
los pediatras de Atencién Primaria, los neu-
ropediatras, las enfermeras neurolégicas, los
asistentes sociales y los médicos de adultos,
fundamentalmente neurdlogos-epileptologos
y médicos de familia que puedan intervenir de
manera coordinada.

A lo largo de los altimos afos, el nimero de
publicaciones a proposito de la transicion de
cuidados en patologias cronicas ha crecido
exponencialmente. En el afo 2020, aparecen
en Pubmed mas de 140 articulos que abordan
la transicion desde distintos puntos de vista,
teniendo relevancia el nimero de articulos pu-
blicados que tratan temas de satisfaccion de
cuidados y calidad de vida.

Se admiten distintos modelos de transicion (Fi-
gura 4); unos mantienen hasta el alta solo la
atencion por parte de los neuropediatras (mo-
delo Push) y otros son atendidos desde edades
tempranas por neurélogos de adultos (modelo
Pull); finalmente, el mas interesante, en el cual
el paciente es atendido conjuntamente en el
periodo transicional.

En 2011, la Academia Americana de Pediatria
(AAP) publicd las pautas para apoyar el proce-
so de transicion de cuidados desde la adoles-
cencia a la edad adulta, que se actualizaron
en 2018. Tras la publicacién del articulo de la
AAP el Centro Nacional de la Transicion, Got
Transition, desarroll¢ los Seis Elementos Funda-
mentales de Transicion, que definen un proceso
clinico secuencial con una serie de herramien-
tas asociadas para uso en Pediatriay en adultos
y que cada grupo de trabajo adaptara segun
las distintas patologias. Se mantiene una web
dindmica con informacion para pacientesy cui-
dadores (https://www.gottransition.org/).
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Figura 4. Modelos de transicion.

Modelo Push

Servicio pediatrico - Comparte cuidado hasta 18 afios

Servicio pediatrico
Desde nacimiento hasta los 16 afios

Servicio adultos
Edad > 16 afos

Modelo Pull

Servicio adultos inicia el proceso e integra cuidado a largo plazo

Modelo de transicién

Servicio de transicion
Edad 14-18 afios

Modificado de Hedriksz, 2013.

De las recomendaciones para la transicién en
epilepsia de la Task Force de epilepsia de Onta-
rio (Canada), publicadas en 2017, destacamos:

+ El proceso de transicion al sistema de aten-

+ Laevaluacion psicosocial debe realizarse an-

tesy después de que los adolescentes aban-
donen el sistema pediatrico para detectar
alarmas y ofrecer apoyo.

cién médica para adultos debe comenzar
temprano y no terminar cuando el adoles-
cente abandona el sistema pediatrico.

El periodo de transicion es el momento ideal
para revisar y actualizar el diagnéstico y el
plan de actuacion/tratamiento, que debera
quedar claro en el documento-informe de
transicion.

Siel paciente tiene estudios genéticos nega-
tivos pero son antiguos, deberian actualizar-
se utilizando nuevas técnicas de diagnastico
genético.

Este grupo de trabajo elabora un plan de transi-
cion en funcion de la edad y de si los pacientes
tienen o no discapacidad mental. Aborda tres
areas principales:

+ Eldiagndsticoy manejo de las convulsiones.

+ La salud mental y las necesidades psicoso-
ciales.

+ Las ayudas econdmicas y de la comunidad.

Se propone un programa de transicién en epi-
lepsia para pacientes que abandonan el siste-
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ma pediatrico a los 18 afios, pero que se puede
adaptar seguin la situacién de cada centro:

Paso 1 (Edades 12-15 afos): introducciéon
(presentacion) del concepto de transicion.

Paso 2 (edades 12-17 afos): ver el apoyo
econémico, comunitario y legal disponible.

Paso 3 (edades 16-17 afios): determinar la pre-
paracion (tanto fisica como psicolégica) para
la transicion de los pacientes y sus padres.

Paso 4:

— 4A: (edades de 12 a 19 afios): identificary
abordar factores de riesgo para la transi-
cion (trastornos psiquiatricos, menor nivel
de educacion, subempleo y desempleo).

— 4B: (edades de 12 a 19 afos): identificar
y abordar factores de riesgo para la tran-
sicién en adolescentes con epilepsia y
discapacidad intelectual.

Paso 5 (edades 16-19): reevaluar y actuali-
zar el diagndstico de epilepsia (revisar neu-
roimagen, estudios genéticos, tratamiento
antiepiléptico).

Paso 6 (edades 16-17): identificar obstacu-
los para la continuacion del tratamiento de
las epilepsias refractarias: estimulador va-
gal, dieta cetogénica.

Paso 7 (edades 17-18 afios): preparar un in-
forme de alta pediatrica que contenga:

— Cuestionarios de preparacion para la tran-
sicion, listas de verificacion para la transi-
cion (Readiness Checklist).

— Informe evolutivo del historial de epilepsia.
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— Plan de actuacién de emergencia si el en-
fermo tiene convulsiones.

— Objetivos del seguimiento, incluyendo
comorbilidades.

— Apoyo comunitario, psicosocial.

Por tanto, podemos concluir que, en los pa-

cientes epilépticos, a lo largo del proceso de
transicion:

« Algunas formas de epilepsia pediatrica

remiten, pero las comorbilidades, como la
discapacidad cognitiva, los trastornos de
aprendizaje, la impulsividad, la depresion,
laansiedad y otros problemas neuropsiquia-
tricos permanecen, y esto sera clave en su
seguimiento en la edad adulta.

Una transicion exitosa debe evaluar no solo
el control de las convulsiones, sino también
los resultados psicolégicos y sociales gene-
rales, las medidas de calidad de vida y los
costes de atencion médica

Valorar |a capacitacion de neurélogos y epi-
leptélogos de adultos en el manejo de las
epilepsias de inicio pediatrico. Esto es espe-
cialmente importante para el tratamiento
de pacientes con epilepsia y discapacidad
intelectual (trastorno de espectro autista,
trastornos de conducta, sindromes genéti-
cos complejos).

En los préximos afios podremos evaluar la ca-
lidad de los modelos de transicién y recoger
informacion de los pacientes después de la pos-

transicion, lo que permitira mejorar la calidad
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de los programas y, por tanto, de la atencion a
los adolescentes con epilepsia.
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