Revista Cubana de Pediatria. 2020;92(Supl. especial):e1186

Colaboracidn especial

Epilepsia pediatrica y telemedicina, una alternativa en tiempos de la
COVID-19

Pediatric epilepsy and telemedicine: an alternative in times of COVID-19

Nicolas Gardfalo Gémez!” http://orcid.org/0000-0001-8426-174X
Ana Maria Gémez Garcia? http://orcid.org/0000-0001-7089-2487
Sergio Gonzalez Garcia® http://orcid.org/0000-0002-2359-9656

Instituto de Neurologia y Neurocirugia “Prof Dr.Rafael Estrada Gonzilez”, Departamento
de Neurologia Infantil. La Habana, Cuba.

2Universidad de Ciencias Meédicas de La Habana,Centro de Investigaciones en
Drogodependencias CEDRO. La Habana, Cuba.

SUniversidad de Ciencias Médicas de La Habana,Facultad de Ciencias Médicas “Miguel
Enriquez”,Departamento de Metodologia de las Investigaciones. La Habana, Cuba.

*Autor para la correspondencia: nicogaro72@gmail.com

RESUMEN

La epilepsia es la enfermedad neuroldgica tratable mas frecuente en pediatria. La actual
epidemia de la COVID-19 ha limitado la atencion a los pacientes con epilepsia. La
telemedicina es un recurso tecnoldgico que permite aplicar la medicina a distancia, tanto
para el diagnostico como el tratamiento, asi como la educacion a distancia. El objetivo de
esta revision es exponer las potencialidades de la telemedicina como alternativa a las
consultas presenciales convencionales. Los servicios de telemedicina aplicados en otros
paises, han probado ser muy Utiles para permitir continuar dando servicios de salud remotos
a personas con epilepsia. La telemedicina incluye la telefonia fija y movil, mensajeria,
correos electronicos y video-llamadas por diferentes herramientas digitales. A través de la
telemedicina se puede precisar el grado de control de las crisis, ajustar o cambiar la
medicacion, asesorar sobre el estilo de vida en estos tiempos de aislamiento, insistir en la

importancia de la buena higiene del suefio, y apoyar psicologicamente al nifio y la familia.
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Se ha demostrado que la telemedicina no es inferior a las consultas presenciales en relacion
con el control de crisis, las hospitalizaciones, las visitas a servicios de urgencias o la
adherencia a la medicacion; y es mas econdmica porque disminuye los gastos, y el tiempo
empleado, en transportacion al hospital. Se recomienda la promocion y la facilitacion
institucional de la telemedicina para prestar la asistencia médica a distancia en epilepsia
pediatrica como una gran alternativa en la era de la COVID-19.
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ABSTRACT

Epilepsy is the most frequent neurologic treatable disease in Pediatrics. The current COVID-
19 epidemic has limited the attention to patients with epilepsy. Telemedicine is one of the
technological resources that allow using remote medicine for diagnosis as well as for
treatments and distance learning. The objective of this review is to show the potentials of
telemedicine as an alternative to conventional consultations. Telemedicine services used in
other countries have proved to be very useful in keep giving remote health services to people
with epilepsy. Telemedicine includes mobile and landline telephony, text messaging, e-mails
and video calls using different digital tools. Through telemedicine it can be specified the
degree of crisis control, to adjust or change medications, to advise on the lifestyle in this
times of isolation, to insist in the importance of a good hygiene of the sleep, and to give
psychological support to the child and the family. It has been demonstrated that telemedicine
is not inferior than in situ consultations regarding crisis control, hospitalization, visits to
emergency services or adherence to medication; and it is more economic because it drops
expenses, and the time used in transportation to the hospital. It is recommended the
promotion and institutional provision of telemedicine to provide remote medical care in
cases of pediatric epilepsy as a great alternative in the era of COVID-19.
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Los momentos actuales de pandemia de la COVID-19 han requerido la toma de una serie de
medidas que persiguen detener y mitigar la progresion de la enfermedad. Estas medidas
incluyen el aislamiento social, la limitacién de la movilidad de las personas, la paralizacion
del transporte publico, entre otras. Los servicios médicos se han concentrado en la atencidn
de los enfermos de la COVID-19, y se mantienen aquellos dedicados a las urgencias
médicas y a otros imprescindibles.

La epilepsia constituye la enfermedad neuroldgica tratable mas frecuente en pediatria. Méas
de 50 millones de personas en el mundo padecen esta enfermedad.® Teniendo en cuenta las
cifras de prevalencia de la enfermedad de menos de 10 casos por 1000 habitantes,®%) se
estima que en Cuba hay entre 7000 y 17 000 nifios y adolescentes con epilepsia. Alrededor
de 70 % de todos los pacientes con epilepsia logran alcanzar el estado de buen control de sus
crisis, sin embargo, existe un grupo de casos que pueden presentar formas de la enfermedad
con resistencia al tratamiento con los farmacos antiepilépticos (epilepsia refractaria).®

La atencion médica a los nifios y adolescentes con epilepsia en Cuba esta organizada por
niveles de asistencia. La complejidad en el diagnéstico y tratamiento de esta enfermedad,
hacen que la mayoria de los pacientes requieran atencién y seguimiento en el nivel
secundario. Los pacientes con formas mas severas de la enfermedad, como son los casos con
epilepsias refractarias, suelen necesitar los servicios médicos en centros del tercer nivel de
atencion médica, como el que se ofrece en el Instituto de Neurologia y Neurocirugia de
Cuba.

Las consultas regulares de los pacientes son importantes para optimizar el tratamiento con
los farmacos, abordar y manejar los problemas psicoldgicos y del comportamiento
relacionados con la epilepsia, tratar los trastornos neuroldgicos concomitantes, dar apoyo
psicoldgico al nifio y a la familia, orientar y planificar el estilo de vida que debe llevar el
paciente, ademas de la emision de certificados médicos necesarios para la adquisicion de los
farmacos antiepilépticos u otras necesidades escolares y sociales del nifio y la familia. Todas
estas actividades se han afectado de forma importante durante estos meses de pandemia.
Con el presente articulo se persigue el objetivo de exponer las potencialidades de la

telemedicina como una alternativa a las consultas presenciales convencionales en epilepsia.

Diagnostico y evolucién en epilepsia pediatrica
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La epilepsia es la enfermedad neuroldgica tratable mas frecuente en la infancia y la
adolescencia. El diagnéstico de esta enfermedad es usualmente facil, pero en la practica
clinica diaria surgen dudas con relativa frecuencia. La clave principal para el diagndstico
radica en una buena descripcion del episodio por un testigo presencial de las crisis.® Los
resultados de las investigaciones adicionales, como el electroencefalograma, pueden ser
normales o brindar datos contradictorios con respecto a la informacion clinica. El nivel de
experiencia del médico de asistencia es un elemento importante en este proceso
diagndstico.®

Las primeras evaluaciones clinicas de los pacientes con epilepsia son necesarias para la
realizacion del diagnostico, iniciar el tratamiento con farmacos antiepilépticos (FAE) y su
escalada posterior hasta alcanzar la dosis terapéutica en la cual se logre el control de las
crisis epilépticas. En las evaluaciones o consultas posteriores se enfatiza en la adherencia al
tratamiento, se comprueba el control de las crisis epilépticas, se monitorean los posibles
efectos adversos de los FAE y se discute con el paciente y la familia cualquier preocupacion
que tengan, como pueden ser las restricciones o limitaciones en la vida diaria del nifio y
otras relacionadas con la vida social y escolar. Las investigaciones complementarias no son
necesarias repetirlas en cada consulta o visita médica.®

La frecuencia de las consultas médicas a los pacientes con epilepsia es variable y depende
mucho del grado de control de las crisis epilépticas. Para muchos nifios, la epilepsia es
transitoria, y con la maduracion el problema parece desaparecer. Al momento del
diagnostico, es posible predecir que, en general, entre 50 y 70% de los nifios rebasaran su
trastorno y podran suspender la medicacion.(”) Cerca de dos tercios de los nifios con
epilepsia que permanecen libres de crisis por 1 o 2 afios, podran suspender el tratamiento
con FAE de forma exitosa.® Estos pacientes que logran el control de crisis ya sea de forma
inmediata tras iniciar el tratamiento con FAE o lo alcanzan semanas o meses después, no
suelen requerir frecuentes consultas médicas o ingresos hospitalarios, a diferencia de
aquellos casos con epilepsias refractarias, que demandan cuantiosos recursos humanos y
materiales para su atencién y seguimiento, y que pueden representar entre 7 y 20 % de todos
los nifios con epilepsia.®

La psiquiatria de nifios y adolescentes es un recurso de salud mental en areas de la medicina
donde este aspecto resulta relevante para promover o recuperar la calidad de vida de los
pacientes infanto-adolescentes y sus familias,*® recurso también valido para utilizar en la

atencion de nifios y adolescentes con epilepsia, dada la frecuente presencia de diversas
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manifestaciones emocionales y conductuales que pueden superponerse a trastornos
comorbidos previos o0 que debutan en momentos directamente relacionados con situaciones
estresantes, como en la actual pandemia.

Los trastornos del estado del animo, la ansiedad, la psicosis, el trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad (TDAH) y el autismo, entre otras, son enfermedades relativamente
frecuentes en pacientes con epilepsia.!? La mayoria de estos trastornos estan presentes
desde etapas tempranas del ciclo vital y pueden persistir de por vida, mientras que algunos
debutan en estadios posteriores del ciclo vital.

La sintomatologia de estos trastornos, presentes en cualquier periodo de la vida, puede
incrementarse por diversos factores o situaciones generadores de tensién que habitualmente
provocan cambios en los estilos de vida. En el curso de la pandemia de la COVID-19
necesariamente se han adoptado medidas para evitar la contaminacion de la poblacion por el
virus SARS-CoV-2, en particular los grupos mas vulnerables, que implican el aislamiento
social, con las consiguientes limitaciones para realizar actividades ludicas, culturales,
participacion en actividades escolares, entre otras.

Estos factores pueden favorecer la ocurrencia de manifestaciones emocionales, en todos los
grupos de edad y comprometer el control de las crisis en las personas con epilepsia, siendo
los nifios y adolescentes los mas susceptibles al poseer menos desarrollados los mecanismos
psicologicos de defensa y menor experiencia de vida, lo cual complejiza el abordaje
terapéutico y demanda la intervencién multidisciplinaria, orientada a prevenir el desarrollo
de trastornos mentales.

De estar previamente presentes las alteraciones en la esfera mental, aumento de la
frecuencia, intensidad de las crisis 0 aparicion de nuevos tipos de crisis, es necesario valorar
el ajuste terapéutico, tanto farmacoldgico como psicoldgico. Estos procederes contribuyen a
la evolucion y el pronostico de los pacientes en la esfera mental y en la neurolégica y brinda
a la familia el apoyo, orientaciones y herramientas necesarias para la conduccién adecuada
de ambos tipos de estados clinicos en sus hijos.

En las condiciones actuales en las que vivimos un aislamiento social obligatorio, dificulta el
seguimiento estrecho de manera presencial de los nifios y adolescentes con epilepsia. Por
ello se hace necesario buscar alternativas y desarrollar un sistema de seguimiento telematico,
ya sea por medio de consultas telefonicas o por intercambio a través de correo electronico.
¢Qué es la telemedicina? ¢Cual es su utilidad real para las personas con epilepsia en

particular?
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Telemedicina significa medicina practicada a distancia, incluye tanto diagndstico y
tratamiento, como también la educacion médica. Es un recurso tecnoldgico que posibilita la
optimizacion de los servicios de atencion en salud porque ahorra tiempo y dinero y facilita el
acceso a zonas distantes para tener atencion de especialistas.*?

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la define como:

Aportar servicios de salud, donde la distancia es un factor critico, por cualquier
profesional de la salud, usando las nuevas tecnologias de la comunicacion para el
intercambio valido de informacion en el diagndstico, el tratamiento y la prevencion
de enfermedades o lesiones, investigacion y evaluacion, y educacion continuada de
los proveedores de salud, todo con el interés de mejorar la salud de los individuos y

sus comunidades.*®

Los servicios de telemedicina han probado ser muy Utiles para continuar dando servicios de
salud remotos a personas con epilepsia durante la COVID-19, particularmente por su papel
en la facilitacion del intercambio de informacion entre los pacientes y los médicos
tratantes.¥

La telemedicina comprende varias modalidades que pueden ser empleadas, de acuerdo al
contexto en que se desarrollen y a las posibilidades tecnoldgicas disponibles en el lugar
donde se aplique. Existen varias modalidades de telemedicina y es la llamada telefonica, la
mas sencilla y accesible. Otras técnicas incluyen la telefonia movil, con las Ilamadas y
mensajeria, los correos electrénicos y a través de conexion a internet se puede realizar
visitas virtuales o “televisitas”, gracias a la utilizacion de distintas herramientas digitales
(WhatsApp, Skype, facetime, webex, entre otras). Estas permiten comunicarse mediante
audio y video, aunque algunas todavia no son plenamente seguras desde el punto de vista de
la proteccion de datos, y son costosas y no accesibles a todas las personas en Cuba.

Lo que se desea es que durante estas visitas se establezca la misma comunicacion y la
misma confianza médico-paciente que en las visitas presenciales. Los cuestionarios que se
aplican al paciente en la consulta se pueden administrar y recibir por via electrénica, por
ejemplo, los diarios de crisis 0 los cuestionarios de calidad de vida. Durante una visita
virtual bien realizada se puede ajustar o cambiar la medicacion, asesorar sobre el estilo de
vida que deben seguir los nifios y adolescentes en estos tiempos de aislamiento, con la

importancia de dormir bien, de 8 a 10 horas diarias, evitar trasnochar (algo muy frecuente en
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los adolescentes y que se ha incrementado en esta situacion de aislamiento social), y apoyar
psicologicamente al nifio y la familia.

Con anterioridad otros autores han referido que la telemedicina no es inferior a las
tradicionales consultas presenciales en relacion con el control de las crisis, las
hospitalizaciones, las visitas a los servicios de urgencias médicas o la adherencia a la
medicacion. Ademas, se ha comprobado que las consultas telefonicas son tan efectivas como
las consultas presenciales; tienen un nivel de satisfaccion similar y son menos costosas para
la revision de pacientes con epilepsias estables.®

El uso de aplicaciones mdviles puede facilitar mucho la comunicacion y el intercambio de
informacion entre los pacientes, sus familiares y los médicos tratantes.*>Estas aplicaciones
permiten a los pacientes y familiares contactar rapida y directamente a sus médicos, hacerles
preguntas urgentes e intercambiar informacion. Sin embargo, estos sistemas de interaccion,
ademas de los requerimientos técnicos y su costo, precisan de la disponibilidad y el
consentimiento de los médicos tratantes para ser contactados por estas vias o verse
involucrados en medios sociales. Es necesario considerar los aspectos éticos de estas
comunicaciones, como lo son el mantenimiento de la relacion médico-paciente y la
seguridad de la informacidn del paciente en estos medios de comunicacion, para preservar la
confidencialidad médica.®1")

Aunque la telemedicina no puede sustituir completamente las consultas presenciales
tradicionales, si puede dar la oportunidad de mantener la relaciébn médico-paciente, y dar
respuesta a preguntas urgentes que pueden estar en relacion a diferentes topicos de la
enfermedad, desde el control de las crisis hasta la medicacion utilizada y los posibles efectos
adversos que aparecen.

La filmacion de las crisis epilépticas a través de dispositivos moviles con camara, y su
posterior envio al médico mediante las herramientas de telecomunicacion (ej., por correo
electronico o WhatsApp), posibilita que el médico tratante pueda acceder a una valiosa
informacion, que contribuye a mejorar la precision diagnostica en epilepsia, ayuda en el
diagndstico diferencial con otros trastornos paroxisticos no epilépticos o en la clasificacion
de las crisis epilépticas.*®

La telemedicina no es solo importante para el intercambio de informacion entre el médico y
el paciente/familiares, también entre los profesionales de la salud. En las condiciones
actuales, ante la limitacion para la movilidad de los pacientes y casos complejos, se hace

mas necesaria las interconsultas médicas a través de estos medios de comunicacion. La
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amplia cobertura médica en Cuba, es una garantia de base para el desarrollo de una red
telemética en epilepsia, que permitird una mejor asistencia a nuestros pacientes. Sin dudas,
se requiere de mejoria en las tecnologias de las telecomunicaciones, que posibiliten dar este
salto de calidad, sin que se sustituya el método tradicional de atencion médica presencial.

Dada la favorable evolucion de la pandemia en Cuba, las medidas restrictivas de aislamiento
social se irdn reduciendo permitiendo un retorno gradual a la normalidad, sin embargo,
durante este periodo, seré obligatorio reducir el acceso de las personas a los hospitales, tanto
para consultas como para ingresos, para prevenir el riesgo de rebrotes de la enfermedad
viral. Todas las posibilidades que brinda la telemedicina en epilepsia podrian tener un
impacto muy positivo en la atencion a distancia de los pacientes durante este periodo de la
pandemia y la transicion hacia la normalidad, e incluso en etapas posteriores. De todas
formas, es importante recalcar, que se requerira mantener los servicios de urgencias y la
evaluacion presencial por profesionales de la salud, para los pacientes que sufren una
primera crisis, un estatus epiléptico, o dafios de parametros vitales o traumas sufridos

después de una o varias crisis epilépticas.!®

Consideraciones finales

La compleja situacion sanitaria actual nos obliga a buscar alternativas para continuar la
atencion de los nifios y adolescentes con epilepsia. Se hace necesario ademas mantener los
necesarios intercambios entre los profesionales de la salud sobre el diagndstico y
conduccion de estos pacientes, para lo cual también la telemedicina es una herramienta util,
practica y econdémica, que proponemos debe ser aplicada de forma organizada e institucional
en Cuba.

El uso de la telemedicina como complemento de la atencion a nifios y adolescentes con
epilepsia, posibilitard dar a los pacientes, y a sus familiares, un acceso mas facil a médicos
generales o especialistas. La aplicacion de las diferentes modalidades de la telemedicina se
presenta como una apropiada alternativa a la medicina tradicional presencial, en la era de la
COVID-19,29 y permite aproximarnos a un tema que no ha sido muy abordado en la

literatura médica cubana.
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