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Drug-resistant epilepsy in children under 14 years: clinical and
epidemiological characteristics at a tertiary hospital in Lima, Peru
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RESUMEN

Objetivo: Determinar la frecuencia y las caracteristicas clinicas de los nifios con
epilepsia farmacorresistente (EFR) atendidos en un hospital nacional de Lima,
Pert. Materiales y métodos: Estudio prospectivo, tipo serie de casos, que incluyé
a pacientes menores de 14 afios con EFR atendidos entre octubre de 2013 y marzo
de 2014. Se definié farmacorresistencia como la persistencia de crisis a pesar del
uso de al menos dos esquemas antiepilépticos adecuados a dosis maximas toleradas.
Resultados: Participaron 47 pacientes, que representa al 26,0 % de los nifos
menores de 14 afios atendidos por epilepsia en el nosocomio en mencién. La edad
promedio fue de 8,46 + 3,55 afios, con un 42,6 % de pacientes de sexo femenino.
La mediana de edad de inicio de crisis fue de 10,3 meses, y el tiempo promedio de
evolucién de la epilepsia fue de 6,5 afios. El 66 % presentd epilepsias sintomaticas
o criptogénicas, siendo las malformaciones cerebrales y las infecciones postnatales
las causas mas comunes (14,9 % cada una). El 17 % presentaba epilepsias de causa
idiopética. Predominaron las epilepsias focales no especificadas (42,6 %) y las
generalizadas no especificadas (17 %), seguidas por el sindrome de Lennox-Gastaut
(14,9 %). El 51,1 % recibia tratamiento antiepiléptico doble; y el 21,3 %, triple. El
89,4 % presentaba trastornos de aprendizaje; y el 85,1 %, discapacidad intelectual.
Ademis, el 37,5 % de los nifios mayores de 3 afios no asistia a la escuela. E1 19,1 %
fue hospitalizado al menos una vez en el tltimo afio, con una duracién promedio
de 20,1 dias. Conclusion: La EFR tiene un fuerte impacto en la salud y calidad de
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Epilepsia farmacorresistente en menores de 14 afios

vida de los nifios, y representa una carga significativa para el sistema de salud. Por
tanto, es necesario mejorar el acceso a tratamientos especializados y fomentar el
manejo integral de los pacientes.

Palabras clave: epilepsia resistente a los medicamentos; firmacos antiepilépticos;
dieta cetogénica; epilepsia/cirugia; pediatria.

ABSTRACT

Objective: To determine the frequency and clinical characteristics of children
with drug-resistant epilepsy treated at a national hospital in Lima, Peru. Materials
and methods: A prospective, case-series study was conducted on patients under
14 years of age with drug-resistant epilepsy, treated between October 2013 and
March 2014. Drug resistance was defined as the persistence of seizures despite
the use of at least two antiepileptic drug regimens at maximum tolerated doses.
Data were collected through interviews with family members and a review of
medical records. Results: Forty-six patients were enrolled, representing 26.0 % of
children under 14 years of age treated for epilepsy. The mean age was 8.46 + 3.55
years, with 42.6 % of patients being female. The median age at seizure onset was
10.3 months, and the average duration of epilepsy was 6.5 years. Most patients
(66 %) had symptomatic or cryptogenic epilepsy, with brain malformations and
postnatal infections being the most common causes (14.9 % each). A total of 17 %
of the patients were diagnosed with idiopathic epilepsy. The most common types
of epilepsy were focal epilepsy not otherwise specified (42.6 %) and generalized
epilepsy not otherwise specified (17 %), followed by Lennox-Gastaut syndrome
(14.9 %). Regarding antiepileptic treatment, 51.1 % were receiving dual therapy
and 21.3 % were on triple therapy. Additionally, 89.4 % had learning disorders and
85.1 % had intellectual disability. Among children over 3 years old, 37.5 % were
not attending school. 19.1 % were hospitalized at least once in the past year, with
an average hospitalization duration of 20.1 days. Conclusions: Drug-resistant
epilepsy has a significant impact on the health and quality of life of children,
creating a substantial burden on the healthcare system. Improving access to
specialized treatments and comprehensive patient management is essential.

Keywords: drug resistant epilepsy; antiepileptic drug; ketogenic diet; epilepsy/
surgery; pediatrics.

INTRODUCCION

La epilepsia es uno de los trastornos paroxisticos
mds comunes en la infancia, y constituye la segunda
enfermedad neurolégica mis prevalente, solo
superada por la discapacidad intelectual (1). Segtn
los criterios establecidos por la Liga Internacional
contra la Epilepsia (ILAE, por sus siglas en inglés),
la prevalencia global de esta afeccién varia entre 1,5
y 10,8 casos por cada 1000 habitantes, con tasas de
incidencia que oscilan entre 29,8 y 77,7 por cada 100
000 personas-afio (2). En Perq, aunque no existen
datos precisos sobre la incidencia y prevalencia a
nivel nacional, se estima que estos valores podrian ser
similares a los reportados a nivel internacional (3). En
la poblacién pediitrica menor de 15 afios, la incidencia

estimada es de 89 por cada 100 000 habitantes, y entre
el 18 y 54 % de los casos se manifiestan antes de los 10
afios (2, 4).

La definicién actual de epilepsia farmacorresistente
(EFR) propuesta por la ILAE establece que esta
condicién se diagnostica cuando un paciente no logra
un control adecuado delascrisis epilépticas trasintentar
al menos dos tratamientos adecuados con firmacos
antiepilépticos (FAE), seleccionados y administrados
de manera apropiada, con dosis médximas toleradas.
Asimismo, se considera que el tratamiento ha fallado
si las crisis persisten durante un afio o en un tiempo
menor a tres veces el intervalo entre crisis previo al
inicio del tratamiento (5, 6).
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Las EFR representan un subgrupo clinico complejo
que afecta al 10-30 % de las personas con epilepsia.
Esta condicién estd asociada con un mayor riesgo
de deterioro cognitivo, psiquidtrico y psicolédgico,
asi como con un incremento significativo de la
morbimortalidad. Su impacto se extiende a los
ambitos social, econdmico y sanitario, afectando tanto
al paciente como a su entorno familiar y a la sociedad
en general. La persistencia y frecuencia de las crisis
agravan las comorbilidades, incluyendo dificultades
de aprendizaje, depresién, discapacidad intelectual
y problemas sociales y laborales. Esto subraya la
necesidad de un manejo integral y especializado (7-11).

En el contexto nacional, las caracteristicas clinicas
y epidemioldgicas de los nifios con diagndstico de
EFR no han sido adecuadamente descritas, por lo
que es necesario generar dicho conocimiento para
comprender mejor la problemdtica y mejorar la
atencion de los pacientes.

El objetivo de este estudio fue determinar el porcentaje
de resistencia al tratamiento farmacoldgico en nifios
con epilepsia atendidos en el Hospital Nacional
Cayetano Heredia (HNCH) de Lima, Pert, asi como
describir sus caracteristicas clinicas y epidemiolégicas,
junto con los tratamientos farmacoldgicos y no
farmacolégicos empleados en su manejo.

MATERIALES Y METODOS

Diseno del estudio

El presente estudio es de tipo descriptivo, prospectivo
y de serie de casos. Se incluyeron a todos los pacientes
menores de 14 afios con diagnéstico de EFR atendidos
en el Servicio de Emergencia Pediitrica y en el

Consultorio de Neurologia Pedidtrica del HNCH, en

Lima, Pert, durante el periodo comprendido entre el 1
de octubre de 2013 y el 30 de marzo de 2014.

Poblacidén de estudio

Se incluyeron todos los pacientes menores de 14
afios que cumplieron con los siguientes criterios de
inclusién: contar con historial de persistencia de
crisis epilépticas a pesar de haber utilizado al menos
un firmaco antiepiléptico adecuado, administrado
a dosis maximas toleradas; llevar un tratamiento
con otro firmaco antiepiléptico adecuado, diferente
del primero (en monoterapia o terapia combinada),
también administrado a dosis maximas toleradas, con
persistencia de crisis después de alcanzar dichas dosis de
forma regular; cumplir regularmente de la medicacién
antiepiléptica, por lo menos una semana antes del
fracaso del tratamiento. Por otro lado, se excluyeron a
los pacientes que presentaban cumplimiento irregular
de la medicacién, aquellos con medicacién inadecuada
para el tipo de epilepsia y a los que tenian menos de un
mes de tratamiento con el segundo antiepiléptico en
dosis méaximas toleradas.

Esquema antiepiléptico apropiado

El esquema antiepiléptico apropiado se definié
informacién proporcionada por
los familiares o registrada en la historia clinica,
considerando tanto el sindrome epiléptico como
el tipo de epilepsia, diagnosticados previamente
por un neur6logo pediatra y de acuerdo con las
recomendaciones internacionales para la eleccién de
la medicacién adecuada (tabla 1), asi como en dosis
maximas toleradas (tabla 2) (12-15).

utilizando la

Tabla 1. Medicacién adecuada e inadecuada segun el tipo de epilepsia o sindrome epiléptico (12, 13).

. . . , o Medicaciéon adecuada en mono o Medicaciéon
Tipo de epilepsia o sindrome epiléptico . . .o
politerapia contraindicada

Epilepsia con crisis focales con o sin CBZ, VPA, LTG, OXC, PB, TPM, Ninguna
generalizacién PHT, CZP, LEV
Epilepsias primarias idiopéticas (EAI, EAJ, EM]) ESM, VPA, LTG, LEV, TPM PHT, CBZ
Epilepsias primarias sin ausencias ni crisis VPA, LTG, LEV, PHT, CBZ Ninguna
miocldnicas
Sindrome de West ACTH, VGB, VPA, CZP, LTG, LEV PHT, CBZ
Sindrome de Lennox-Gastaut TPM, CLB, CZP, PB, VPA, LTG, LEV CBZ (si presenta

crisis de ausencias)

EAL epilepsia de ausencia infantil; EAJ: epilepsia de ausencia juvenil; EMJ: epilepsia mioclénica juvenil; CBZ: carbamazepina; VPA: 4cido valproico;
LTG: lamotrigina; OXC: oxcarbamazepina; PB: fenobarbital; TPM: topiramato; PHT: difenilhidantoina; CZP: clonazepam; LEV: levetiracetam; ESM:

etosuximida; ACTH: adrenocorticotropina; VGB: vigabatrina; CLB: clobazam.
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Tabla 2. Dosis adecuadas de fairmacos antiepilépticos (14, 15).

Farmaco antiepiléptico

Dosis maxima tolerada*

Acido valproico
Carbamazepina
Clobazam
Clonazepam
Difenilhidantoina
Etosuximida

Fenobarbital

30-60 mg/kg/dia

20-30 mg/kg/dia (dosis méxima total: 1000 mg/dia)
2 mg/kg/dia (dosis maxima total: 80 mg/dfa)

0,15 mg/kg/dia (dosis méxima total: 20 mg/dia)
7-10 mg/kg/dia (dosis maxima total: 300 mg/dia)
30 mg/kg/dia (dosis méxima total: 1500 mg/dia)
Menores de 12 afios: 5 mg/kg/dia

Mayores de 12 afios: 3 mg/kg/dia

Lamotrigina

Sin VPA: 6 mg/kg/d{a (dosis maxima total: 300 mg/dia)

Con VPA: 4 mg/kg/dia (dosis maxima total: 200 mg/dia)

Levetiracetam
Oxcarbazepina
Topiramato

Vigabatrina

50 mg/kg/dia (dosis méxima total: 3000 mg/dia)
40 mg/kg/dia (dosis méxima total: 1800 mg/dia)
6 mg/kg/dia (dosis méxima total: 1600 mg/dia)

80 mg/kg/dia (dosis méxima total: 3000 mg/dia)

*La dosis maxima tolerada debe ser la mas elevada posible, dentro de los rangos indicados en esta tabla y sin la aparicién de efectos adversos.

Causa de la epilepsia

La causa de la epilepsia se definié como la enfermedad
o condicién médica a la que se atribuia el origen de
la epilepsia, segtin la revisién de la historia clinica.
En caso de que no se consignara esta informacién, se
consideré la conclusién de los investigadores, basada
en los datos proporcionados por los familiares.

Recoleccion de datos

Todos los pacientes que acudieron con antecedentes
de crisis epilépticas a la emergencia pedidtrica o al
consultorio de neurologia pediatrica fueron evaluados
para determinar si presentaban el diagnéstico de
EFR y cumplian con los criterios de seleccién. Se
elaboré una hoja de recoleccién de datos que incluyé
informacién epidemioldgica y clinica, obtenida a
partir de entrevistas a los padres o responsables de los
pacientes y de la revision de las historias clinicas para
completar la informacién y los datos de interés, los
cuales fueron trasladados a una hoja de calculo para su
posterior andlisis.

Procesamiento y analisis de datos

Dos investigadores cotejaron la  informacién
consignada en las fichas y en la base de datos. Para
resumir la informacién, se emplearon métodos
de estadistica descriptiva, calculando frecuencias

para datos discretos y ordinales, asi como medias y

desviacién estandar para aquellas variables continuas
con distribucién normal. En el caso de las variables
continuas con distribucién no normal, se calcularon
medianas y rango intercuartil.

Consideraciones éticas

Se obtuvo el consentimiento informado de los
familiares o representantes legales de los pacientes, y
se evitd el uso de identificadores personales, utilizando
unicamente cddigos para el manejo de la informacién
clinica de los pacientes. El presente estudio fue
aprobado por el Comité de Etica del HNCH.

RESULTADOS

Participaron 47 pacientes, lo que representa el
26,0 % de los nifios menores de 14 afios atendidos
por epilepsia en el centro de salud. La edad promedio
fue de 8,46 + 3,55 afios. El 42,6 % fueron de sexo
femenino. La mediana de la edad de inicio de las crisis
epilépticas fue de 10,3 meses, con un rango intercuartil
de 5,2 a 22,6 meses. El tiempo promedio de evolucién
de la enfermedad fue de 6,5 afios, con una desviacién
estdandar de 3,3 afios.

En cuanto a la etiologia de la epilepsia, la mayoria de
los pacientes (66,0 %) padeci6 epilepsias sintomaticas
o criptogénicas; entre ellas, las malformaciones
cerebrales (14,9 %) fueron la etiologia mas comun,
al igual que las infecciones postnatales (14,9 %).
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Asimismo, el 34,0 % presenté etiologia idiopatica o
genética (figura 1). Segtin el momento de aparicién
de la causa de la epilepsia, las etiologias se clasificaron
en congénita (51,1 %), perinatal (21,3 %) y postnatal
(27,7 %).
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Figura 1. Frecuencia (n) y porcentaje (%) de casos
segun etiologia de la epilepsia farmacorresistente en
nifios.

Con respecto al sindrome o tipo de epilepsia, el mayor
grupo correspondid a la epilepsia focal no especificada
o no sindrémica (42,6 %), seguida por la epilepsia
generalizada no especificada (17,0 %), el sindrome
de Lennox-Gastaut (14,9 %) y el sindrome de West
(10,6 %) (tabla 3).

Tabla 3. Frecuencia por tipo de epilepsia o sindrome
epiléptico.

Tipo de epilepsia / Sindrome epiléptico n %

Epilepsia focal no especificada 20 42,6
Epilepsia generalizada no especificada 8 17,0
Sindrome de Lennox-Gastaut 7 14,9
Sindrome de West 5 10,6
Epilepsia del 16bulo temporal mesial 2 4,3
Epilepsia mioclénica progresiva 1 21
Sindrome de Dravet 1 2,1
Sindrome de Doose 1 2,1
Otros 2 4,3
Total 47 100,0
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Al momento del ingreso al estudio, el 27,7 % de los
pacientes se encontraba en monoterapia, el 51,1 %
recibia terapia doble y el 21,3 % recibia terapia con
tres farmacos. En cuanto al uso previo de FAE, el
57,4 % de los pacientes utilizaba entre uno y dos
farmacos previamente; mientras que el 25,5 %,
entre tres y cuatro medicamentos antiepilépticos.
Respecto a la frecuencia de uso de los FAE en algtn
momento, el 66,0 % de los pacientes habia tomado
acido valproico; el 36,2 %, carbamazepina; el 31,9 %,
lamotrigina; el 21,3 %, levetiracetam; y el 19,1 %,
fenobarbital (figura 2). Cabe resaltar que ningtin
paciente fue tratado con dieta cetogénica o cirugia
de epilepsia.

Acido valproico. () 6,0%
Carbamazepina —36,2%
Lamotrigina )31,9%

Levetiracetam :21,3%
Fenobarbital | J19,1%
Topiramato :8,5%
Vigabatrina -6,4%

Oxcarbazepina .4,3%

Prednisona .4,3%
Clobazam .4,3%
Difenilhidantoina ([ S,5%

0 5 10 15 20 25 30 35
Frecuencia (n)

Figura 2. Frecuencia (n) y porcentaje (%) de
pacientes con uso previo o actual de firmacos
antiepilépticos.

En relacién con la comorbilidad, el 89,4 % de los
pacientes presentd trastornos de aprendizaje, el
85,1 % fue diagnosticado con retraso mental, el
80,9 % manifestd algtn tipo de retraso en el desarrollo
y el 40,4 % presenté parilisis cerebral. Cabe destacar
que ninguno estuvo libre de comorbilidades.

Con respecto a la escolaridad, entre los pacientes
en edad preescolar, el 66,7 % no asiste a ninguna
institucién educativa. En el grupo de escolares
menores de 12 afios, el 40 % no estudia, el 8 % cursa
educacién inicial y el 52 % estd en el nivel primario.
En el grupo de escolares mayores de 12 anos, el 11,1 %
no asiste a la escuela, el 55,6 % asiste al nivel primario
y solo el 33,3 % estd en secundaria. En forma global, el
37,5 % de los pacientes mayores de tres afios no estudia

y el 45 % asiste al nivel educativo correspondiente a su
edad.

El 19,1 % de los pacientes tuvo al menos una
hospitalizacién en el dltimo afio, representando un
total de 18 ingresos hospitalarios. En total, se ocuparon
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340 dias-cama, de los cuales 8 dias fueron en cuidados
intensivos. La duracién promedio de hospitalizacién
fue de 20,1 dias, con una mediana de 7 dias y un rango
intercuartil de 4 a 13 dias.

El gasto promedio en farmacia durante la
hospitalizacién fue de S/867,7 (aproximadamente
319,5 USD), mientras que el gasto promedio total
fue de S/1435,3 (aproximadamente 532,7 USD). El
83,0 % de los pacientes contaba con cobertura del
Seguro Integral de Salud (SIS), y todos los pacientes
hospitalizados estaban afiliados a dicho seguro.

DISCUSION

Este estudio representa la primera serie de pacientes
pediatricos con EFR en el pais y proporciona datos
relevantes sobre las caracteristicas demograficas,
clinicas, etioldgicas y terapéuticas de esta poblacidn.
Se observd 26,0 % de resistencia a la medicacidn,
valor comparable con los datos de investigaciones
internacionales que estiman una farmacorresistencia
entre el 15 y 40 % de los pacientes pediatricos
con epilepsia. Por otro lado, las diferencias en los
porcentajes pueden atribuirse a factores etiolégicos,
como la mayor prevalencia de epilepsias sintomaticas
en el pais, asi como también a aspectos metodoldgicos,
al uso de definiciones variables de EFR entre los
estudios analizados y a la posible ocurrencia de
pseudorresistencia (16-22). Los estrictos criterios de
seleccion utilizados en esta investigaciéon garantizan
una estimacién precisa de la magnitud del problema,
ya que se excluyeron casos de pseudorresistencia a
FAE.

Otro aspecto clinico relevante de la EFR, por sus
consecuencias en el neurodesarrollo y la calidad
de vida, es la afectaciéon del cerebro inmaduro. En
nuestra serie, el 74,5 % de los pacientes con EFR inici6
su enfermedad epiléptica antes de los dos afios. Esta
caracteristica coincide con estudios previos, como el
reportado por Alvarenga et al. (23), quien encontré
que el 58,8 % de los pacientes con EFR atendidos en el
Centro Avanzado de Epilepsia de Minas Gerais inici
la enfermedad epiléptica antes de los cinco afos.

En cuanto a la etiologia, un grupo considerable
de pacientes presenté epilepsias sintomadticas o
criptogénicas, con malformaciones cerebrales e
infecciones postnatales como causas predominantes
(14,9 % cada una). Este perfil es consistente con estudios
internacionales que han destacado la importancia de
las malformaciones estructurales y las infecciones
adquiridas como de epilepsia

causas comunes

refractaria en poblaciones pedidtricas (24-27). Sin
embargo, es necesario resaltar que casi la tercera
parte de los pacientes con EFR de nuestro estudio
presentaron de etiologia idiopatica o genética, lo cual
coincide con estudios internacionales que destacan las
causas genéticas como predominantes en epilepsias
pedidtricas farmacorresistentes. Por lo tanto, ante la
sospecha de etiologia genética como causa de la EFR,
basada en el fenotipo clinico y los antecedentes, el
diagnéstico genético oportuno puede reducir costos,
limita la «odisea diagndstica» que causa ansiedad a las
familias y permite la aplicacién de terapias dirigidas
(27-29).

Con respecto al momento en que ocurre el dafio
o condicién que genera la EFR, la clasificacién de
etiologias en congénitas (51,1 %), perinatales (21,3 %)
y postnatales (27,7 %) permite contextualizar el
momento de aparicién del daio cerebral y su relacién
con los patrones clinicos observados.

En cuanto a los tipos de epilepsias o sindromes
epilépticos, la epilepsia focal no especificada fue la mas
frecuente (42,6 %), seguida de la epilepsia generalizada
no sindrémica (17,0 %). Estos hallazgos coinciden con
los reportados por Morikawa (30), donde las epilepsias
focales representaron el grupo mayoritario (53,0 %),
seguidas de las epilepsias generalizadas (40,0 %). Es
importante destacar que, a diferencia del estudio
de Morikawa, que presenté porcentajes globales
para epilepsias focales y generalizadas, en nuestro
analisis se realiz6 una separacién entre epilepsias
sindrémicas (como el sindrome de Doose, sindrome
de West, sindrome de Lennox-Gastaut, epilepsia
mesial temporal, entre otros) y las no sindrémicas o
no especificadas.

Un porcentaje significativo de los casos de EFR en
nuestra serie corresponde a pacientes con sindrome
de Lennox-Gastaut (14,9 %) y sindrome de West
(10,6 %), ambos asociados con una elevada carga de
comorbilidades y resistencia terapéutica (21, 27, 31).
Asimismo, la proporcién de pacientes con sindrome
de Lennox-Gastaut observada en nuestro estudio es
similar a la del 17,2 % reportada por Morikawa (30).

La alta prevalencia de comorbilidades, como el
trastorno de aprendizaje (89,4 %) y la discapacidad
mental (85,1 %), refuerza la necesidad de un enfoque
multidisciplinario. Numerosas series de EFR en
nifios muestran que hasta el 75,0 % presenta déficits
cognitivos y conductuales, afectando gravemente su
calidad de vida y funcionalidad (32-35). La escolaridad
limitada en nuestra serie coincide con estudios que
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resaltan el impacto negativo de la EFR en la educacién
de los pacientes (4, 23).

La descripcién de la medicacién empleada en los
pacientes con EFR es un aspecto clave de nuestro
estudio. Los datos que reportamos reflejan las
preferencias de los especialistas y los protocolos
institucionales, los cuales favorecen el uso de
carbamazepina para las epilepsias focales y de acido
valproico para epilepsias tanto generalizadas como
focales. Estos resultados difieren en ciertos aspectos
con los datos reportados por Morikawa (30), quien
describié el uso de acido valproico en el 37 % de los
pacientes, fenitoina en el 18 %, clobazam en el 15 % y
zonisamida en el 7 %. Cabe destacar que la zonisamida
no esta disponible en Peru y que, durante el periodo
en que se realiz6 esta investigacidn, el clonazepam,
levetiracetam y topiramato tampoco estaban incluidos
en los sistemas de seguridad social del Ministerio de
Salud. Estas diferencias subrayan las limitaciones en la
variabilidad terapéutica y en las alternativas de FAE
disponibles en nuestro pais.

En cuanto a la polifarmacia y el sobretratamiento,
se observa que el 21,3 % de los pacientes recibian
terapia con tres antiepilépticos. Es sabido que, a pesar
de la existencia de mds de 30 firmacos disefiados
para el tratamiento de la epilepsia, si un paciente
ha probado sin éxito dos antiepilépticos adecuados,
resulta improbable que un tercer o cuarto firmaco
logre disminuir el nimero de crisis. Por el contrario,
estos suelen potenciar los efectos adversos y afectar la
calidad de vida del paciente (11, 20).

Dentro de los tratamientos no farmacolégicos de la
epilepsia estd demostrada la utilidad de la dieta cetogénica
y de la cirugia de epilepsia, incluyendo el uso del
estimulador del nervio vago. Por ello, una vez establecido
el diagnéstico de farmacorresistencia, debe realizarse una
evaluacién especializada para iniciar dieta cetogénica o
definir si son candidatos a cirugia de epilepsia, y realizarla
a la brevedad posible (36-39). En nuestra serie, si bien
el periodo de estudio fue de seis meses y se enrolaron
solo 47 pacientes, la mayoria de ellos tenia varios afios
de epilepsia y un porcentaje era candidato a cirugia
de epilepsia. Sin embargo, aunque estamos enfocados
en describir el fenémeno de resistencia a firmacos, es
preocupante que ninguno de los pacientes haya recibido
dieta cetogénica ni tratamiento quirtrgico o siquiera
la evaluacién prequirtrgica. Posterior a este estudio, se
logré crear la Unidad de Epilepsia en la Institucién y
realizar, en los Gltimos afios, algunas cirugias de epilepsia
en forma exitosa, aunque la brecha en este aspecto sigue
siendo amplia.
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La EFR representa una carga significativa para la salud
y la economia, tanto para los pacientes como para
los sistemas sanitarios. Asi, el 19,1 % de los pacientes
experimentd al menos una hospitalizacién en el altimo
ano, acumulando un total de 18 hospitalizaciones.
Este porcentaje es consistente con estudios previos
que indican que los nifios con farmacorresistencia
presentan tasas de hospitalizacién mds elevadas
en comparacién con aquellos cuya epilepsia estd
controlada. Por ejemplo, un estudio realizado en
el Hospital III Miguel Grau de EsSalud de Lima
reporté que el 9,1 % de los pacientes con epilepsia
fueron hospitalizados, con una estancia promedio
de 6,93 dias y con costos significativamente mayores
en los pacientes con EFR (40). Ademis, la duracion
promedio de hospitalizacién fue de 20,1 dias, con
una mediana de 7 dias y un rango intercuartil de 4 a
13 dias. Estos datos indican que, aunque la mayoria
de las hospitalizaciones son relativamente cortas,
existen casos con estancias prolongadas que elevan el
promedio. La hospitalizacién promedio en cuidados
intensivos de 7 dias demuestra la gravedad de la
enfermedad en algunos pacientes.

A pesar de la disminucién de costos en un
hospital del Estado, la carga que representa la
EFR es significativa, sobre todo en pacientes con
polifarmacia, hospitalizaciones prolongadas vy
necesidad de cuidados intensivos. Por ello, es esencial
considerar intervenciones tempranas, tratamientos
no farmacolégicos, como la dieta cetogénica y
la evaluacién prequirdrgica, a fin de identificar
candidatos a cirugia de epilepsia. Estos han
demostrado ser costo-efectivas en nifios y pueden
mejorar no solo el control de crisis, sino la calidad de
vida y el bienestar del paciente y su familia. Ademis,
la implementacién de programas de manejo integral
y el seguimiento ambulatorio podrian reducir
la necesidad de hospitalizaciones prolongadas y
optimizar el uso de los recursos sanitarios.

CONCLUSIONES

Este estudio describe las principales caracteristicas
clinicas y epidemiolégicas de los pacientes menores de
14afioscon EFR enelPertiysubrayalacargasignificativa
sobre los pacientes yla sociedad. Por lo tanto, es urgente
y necesario expandir el acceso a terapias avanzadas y
emplear un enfoque multidisciplinario para abordar
las comorbilidades asociadas. La comparacién con
estudios internacionales resalta las disparidades en
el acceso y manejo, enfatizando la importancia de
politicas de salud dirigidas a esta poblacién vulnerable.
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