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RESUMEN

Introduccion: La epilepsia es una de las enfermedades neuroldgicas crénicas mas
frecuentes en pediatria con comportamiento clinico y respuesta al tratamiento variables,
por lo que requiere el monitoreo frecuente de su evolucion. La pandemia provocada por
COVID-19 y el confinamiento social limitaron el seguimiento presencial en consulta
externa de los pacientes, lo que obligd al empleo de alternativas; una de ellas la
telemedicina.

Objetivo: Exponer los beneficios de las modalidades de la telemedicina para el
seguimiento de los pacientes epilépticos pediatricos.

Métodos: Se realizé un estudio observacional descriptivo y prospectivo de serie de casos,
con 52 pacientes epilépticos entre 0 y 18 afios de edad, entre marzo de 2020 y enero de

2022. Se utilizaron las modalidades de la telemedicina (telefonia convencional y moévil,
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mensajeria SMS y de voz, correo electrénico, teleconsultas, videos caseros de las crisis).
Se realizd, ademas, una encuesta a los padres o tutores para conocer su opinion sobre la
utilidad de este método y la posibilidad de mantener su empleo durante la nueva
normalidad.

Resultados: Predominé el grupo de edad de 5-14 afios (44,23 %), sexo masculino (57,69
%), procedencia rural (57,69 %) y crisis de inicio focal (51,92 %). Solo el 13,46 % de los
enfermos requirié ingreso. El 100 % de los padres consideraron util la modalidad de
atencion a distancia durante la pandemia y el 73,07 % consider6 que pudiera mantenerse
en la nueva normalidad.

Conclusiones: En la nueva normalidad, la telemedicina podria ser una herramienta
efectiva en combinacién con las consultas presenciales, sobre todo para aquellos
enfermos con evolucion clinica favorable, y contribuir, ademas, a disminuir costos para
pacientes y familiares.

Palabras clave: consulta remota; epilepsia; infecciones por coronavirus; neurologia;

telemedicina.

ABSTRACT

Introduction: Epilepsy is one of the most common chronic neurological diseases in
pediatrics with variable clinical behavior and response to treatment, which requires
frequent monitoring of the evolution. The pandemic caused by COVID-19 and social
confinement limited in-person follow-up of in outpatient patients, which forced the use of
alternatives; telemedicine was one of them.

Objective: To present the benefits of telemedicine modalities for the follow-up of pediatric
epileptic patients.

Methods: A descriptive and prospective observational case series study was carried out
with 52 epileptic patients between 0 and 18 years of age, from March 2020 to January
2022. Telemedicine modalities were used (conventional and mobile telephone,
messaging SMS and voice, email, teleconsultations, home videos of the crises). A survey
was also carried out on parents or guardians to find out their opinion on the usefulness

of this method and the possibility of maintaining their use during the new normal.
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Results: The age group of 5-14 years (44.23%), male sex (57.69%), rural origin (57.69%)
and focal onset seizures (51.92%) predominated. Only 13.46% of patients required
admission. A hundred percent of parents considered the remote care modality useful
during the pandemic and 73.07% considered that it could be maintained in the new
normal.

Conclusions: In the new normal, telemedicine could be an effective tool in combination
with in-person consultations, especially for those patients with favorable clinical
evolution, and also contribute to reducing costs for patients and families.

Keywords: remote consultation; epilepsy; coronavirus infections; neurology; telemedicine.
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Introduccion

La epilepsia es una de las enfermedades cronicas neuroldgicas mas frecuentes en
pediatria. Cerca de 70 millones de personas en el mundo la padeceny en Cuba se estima
que existen entre 7000 y 17 000 nifios y adolescentes con epilepsia. Alrededor del 70 %
logran alcanzar el estado de buen control de sus crisis; sin embargo, hay un grupo que
puede presentar resistencia al tratamiento con farmacos antiepilépticos (epilepsia
refractaria o farmacoresistente).('2)

Se trata de una enfermedad con evolucion variable que depende de multiples factores,
que van desde el tipo de epilepsia hasta factores bioldgicos, psicolégicos y del entorno
sociofamiliar.() Esta variabilidad se hace mas evidente en los pacientes pediatricos, en
los cuales su desarrollo puede ser mas rapido y la susceptibilidad a los efectos adversos
de los farmacos mayor, por lo que requieren de un seguimiento frecuente en consulta
para poder evaluar la adherencia y respuesta al tratamiento, detectar reacciones adversas

y, si es necesario, modificarlo; pero el confinamiento social provocado por la pandemia
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de COVID-19 obstaculizé el seguimiento en consultas presenciales por lo que surgio la
alternativa de promover el uso de la telemedicina.

La telemedicina se define como una modalidad de prestacion de servicios de salud
realizados a distancia, que puede incluir diagndstico, tratamiento y educacion.(? Implica
el uso de las comunicaciones electrénicas: telefonia fija o maovil, correo electrénico,
videoconferencias, imagenes digitales y otras modalidades de tecnologia disponibles en
internet, solas o en combinacion. Es una forma efectiva y eficiente de prestaciéon de
atencion médica, conectando instantaneamente a pacientes y médicos.(4

Se reportan diversas investigaciones a nivel nacional e internacional que destacan los
beneficios del uso de la telemedicina para la atencion a distancia de pacientes con
afecciones neuroldgicas,(245678910) modalidad de atencion que se hizo més necesaria
durante la pandemia de COVID-19. En el caso de la epilepsia resulté una opcién muy
valiosa en el seguimiento de los enfermos al facilitar la comunicacién con los padres e
incluso con algunos pacientes adolescentes con acceso a telefonia movil.

La nueva situacion epidemioldgica, que implicé realizar cambios en la manera de ofrecer
atencién a los pacientes epilépticos, sus familiares y cuidadores, motivé la presente
investigacion con el objetivo de exponer los beneficios de las modalidades de la

telemedicina para el seguimiento de los pacientes epilépticos pediatricos.

Métodos

Se realizé un estudio observacional descriptivo y prospectivo de una serie de casos
atendidos en el servicio de neurologia del Hospital Infantil Sur Dr. Antonio Maria Béguez
César de Santiago de Cuba, en el periodo marzo de 2020 a enero de 2022. La poblaciony
muestra estuvo conformada por 52 pacientes epilépticos entre 0 y 18 afios de edad, de
ambos sexos, en los cuales fue factible el uso de la telefonia convencional o mévil y cuyos
padres estuvieron de acuerdo en que fueran atendidos mediante esa modalidad.

Se utilizaron como modalidades de la telemedicina: la telefonia convencional y movil,
mensajeria SMS y de voz; correo electronico y visitas virtuales o televisitas a través del

uso de las plataformas WhatsApp y Telegram, asi como videos de las crisis, grabados
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por los padres u otros testigos en el momento de presentarse lo que permitié identificar
con mayor precisién sus caracteristicas.

A través de estas modalidades, y en ocasiones de su combinacion, se realizaron
teleconsultas de seguimiento a fin de realizar el monitoreo de la frecuencia de las crisis,
conocer la respuesta al tratamiento antiepiléptico (frecuencia, intensidad y duracién de
los eventos), su adherenciay la ocurrencia de reacciones adversas. Esta informacién que
ayudd a determinar la necesidad de asistencia médica en las areas de salud, en caso de
crisis, o la interconsulta a distancia para evaluar, de ser necesario, el traslado del paciente
a la institucion hospitalaria provincial.

El contacto inicial con los padres o tutores fue la lamada telefénica y la mensajeria SMS.
En la medida que se prolongé el tiempo, se ampli6 el contacto a través de las aplicaciones
WhatsApp y Telegram (uso de videollamadas y envio de videos de las crisis epilépticas).
Se consideraron variables demograficas: edad (unificada por grupos etarios), sexo y
procedencia (urbana o rural). También se analizaron las variables clinicas: tipo de crisis
(segun clasificacion de la ILAE 2017) y su control; se consideré buen control la ausencia
mantenida de crisis durante el periodo de observacion o su disminucion en numero e
intensidad a crisis esporadicas, en ausencia de reacciones adversas.

Se monitorizé la mortalidad en el periodo del estudio, asi como los pacientes que
requirieron ingreso por descompensacion de la epilepsia; en ambos casos se consideré
la relacion existente o no con COVID-19.

Los autores confeccionaron una planilla de recoleccion de datos y una base de datos en
Excel 2010 para almacenar la informacion que les permitiria describir los resultados de
forma resumida. Se utilizaron como medidas de resumen las frecuencias absolutas y
porcentajes.

Se evalué la aceptacion de la telemedicina para la atencién a distancia, en situacion de
aislamiento, a través de una encuesta (anexo 1) de satisfaccion a los padres o tutores a
los que se les preguntd su opinion sobre la utilidad de la teleconsulta y la posibilidad de

continuar su uso pasada la pandemia
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Resultados

Fueron atendidos 52 pacientes utilizando la modalidad de telemedicina y teleconsultas.

Predomind la procedencia rural (57,69 %) , correspondiente a 30 pacientes (tabla 1).

Tabla 1 — Relacion grupos de edades y sexo

Grupos de edades
Menores de 1 afio
1 a 4 afios

5a 14 afios

15a 18 afios

Total

Masculino
2
12
14
2
30 (57,69 %)

Femenino
4
8
9
1

22 (42,30 %)

Cantidad
6
20
23
3
52

%
11,53
38,46
44,23

5,76

100,0

En el andlisis de los tipos de crisis y su control (tabla 2) predominé el nimero de pacientes

con crisis de inicio focal y buen control de las crisis; sin embargo, fue necesario ingresar

por mal control a 7 pacientes (13,46 % del total de los casos atendidos), 5 de ellos con

sindromes epilépticos refractarios. De los 7 ingresos, 4 pacientes ingresaron por COVID-

19 (7,69 %), 2 de ellos presentaron cuadro grave y 1 fallecié a consecuencia de un

sindrome pos-COVID-19; este paciente presentaba una encefalopatia epiléptica del

desarrollo tipo sindrome de Lennox-Gastaut.

Tabla 2 - Tipos de crisis epilépticas y su control

Tipo de crisis

De inicio focal
De inicio generalizado
De inicio desconocido

Total

Buen control

23
14
4

41 (78,84 %)

Mal control

4
3
4

11 (21,15 %)

Total
Cantidad
27
17
8
52

%
51,92
32,69
15,38

100,0

En la encuesta realizada a los padres en la que se indag6 su consideracién sobre la

utilidad de esta modalidad de atencién a distancia durante el periodo de confinamiento,

el 100 % considerd que fue beneficioso. En cuanto a la preferencia entre las consultas

(D) ev-ne

Esta obra estad bajo una licencia: https://creativecomons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es ES

6


https://creativecomons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es_ES

7 eCi ME P Revista Cubana de Neurologia y Neurocirugia. 2023;13(2):e573

presenciales y la combinacién de consultas presenciales y a distancia con el especialista,
38 padres o tutores (73,07 %) plantearon su preferencia por la combinacién de consultas
presenciales y a distancia, por lo que recomendaron se mantuvieran estas ultimas luego
de la pandemia; mientras que 14 (26,92 %) abogaron por las consultas “cara a cara” con
el médico al preferir que el paciente sea examinado en cada consulta.

Esta opinion no se comporté de igual manera en los familiares de acuerdo al criterio de
mejor o peor control de las crisis en sus pacientes: en los enfermos con buen control
terapedtico, sus familiares propusieron la combinacion de consultas presenciales y a
distancia en el 33 de los 41 casos (80,48 %), mientras que en los casos de pacientes con
mal control, solo 5 de 11 (45,45 %) estuvo de acuerdo dadas las caracteristicas de sus
niNos que presentan crisis epilépticas repetidas y comorbilidades frecuentes.

En general, los encuestados plantearon como ventajas de la teleconsulta el alivio de los
gastos y dificultades del transporte, fundamentalmente en el caso de los pacientes
procedentes de municipios distantes y en aquellos con dificultades motoras, ya que
consideraron que por esta via podian igualmente aclarar sus dudas y recibir orientaciones
sobre el tratamiento directamente de su médico de asistencia, asi como enviar videos de
las crisis del paciente para ser evaluadas por el facultativo.

Las desventajas (expuestas por 15 de los 52 encuestados) estuvieron relacionadas con
el costo de la comunicacién telefénica por el movil, lentitud de los datos mdviles y pérdida

de la informacién y su secuencia de consultas en caso de rotura o pérdida del teléfono.

Discusion
La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) ofrece una definicién amplia y completa sobre

la telemedicina, modalidad de servicio de salud:

... aportar servicios de salud, donde la distancia es un factor critico, por cualquier
profesional de la salud, usando las nuevas tecnologias de la comunicacién para el
intercambio valido de informacidn en el diagndstico, el tratamiento y la prevencion de

enfermedades o lesiones, investigacion, evaluacion y educacion continuada de los
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proveedores de salud, todo con el interés de mejorar la salud de los individuos y sus

comunidades...®

En Cuba, a partir de la década de los 70 del siglo pasado, comenzd, en forma ascendente,
el uso de las tecnologias de la informacién y la comunicacién (TIC) en el campo de la
salud y con ello el uso de la telemedicina, intensificandose a partir del afio 1992, cuando
se implementaron tareas encaminadas al desarrollo tecnoldgico en la salud; por lo que
se incluyo en el programa de la disciplina la asignatura de Informatica Médica que se
imparte en todas las carreras de medicina, con el objetivo de lograr que los futuros
profesionales de la salud conocieran tempranamente los fundamentos teodricos y
practicos de esta tecnologia de vanguardia.(11.121314)

La pandemia de COVID-19 nos enfrent6 a un gran reto en cuanto a la atencion a los nifios
y adolescentes epilépticos: el riesgo de agravamiento de la enfermedad de base y la
posibilidad de evolucién desfavorable, en caso de infeccion por el SARS-CoV-2, sobre
todo en aquellos con epilepsias complejas, que en muchos casos se asociaba a otras
comorbilidades como paralisis cerebral, discapacidad intelectual, trastornos de atencién
e hiperactividad (TDAH). Todo esto nos llevo a utilizar la telemedicina como alternativa
para el seguimiento de estos pacientes durante un prolongado confinamiento social.?
Existen multiples factores que pueden limitar la atenciéon oportuna y adecuada a las
personas con epilepsia. Algunas de ellas pueden tener discapacidades que generen
obstaculos para recibir la atencion y dependen de algun acompafiante para acudir a sus
citas. Los factores geograficos, como grandes distancias para transportarse, afectan la
posibilidad de visitar centros de salud y de tener acceso a estudios diagndsticos
especificos.® En la situacién especial de COVID-19 y el aislamiento social, fue mas
complejo aun el acceso a las instituciones de salud dada la reduccién de la movilidad, por
lo que resulté de mayor utilidad el uso de las teleconsultas.

La mayoria de los estudios publicados sobre el uso de la telemedicina en epilépticos
fueron desarrollados solo con adultos, no obstante se han realizado algunos sobre su
utilidad en pediatria.(47.1516.17) Saavedra y otros realizaron un estudio retrospectivo con

467 nifios y adolescentes epilépticos seguidos durante 9 afios, utilizando los recursos de
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la telemedicina, y encontraron predominio del sexo masculino (61,45 %), lo que coincide
con este estudio.® Predomind en su serie el grupo de edad preescolar seguido por
escolares y adolescentes, mientras que en la investigacién los escolares fueron los mas
consultados, seguidos por preescolares y menores de un afo. Las diferencias
encontradas pudieran obedecer a que la serie consultada es mayor y con un periodo de
seguimiento muy superior a la presente investigacion. Marcen y otros siguieron 416 nifios
con afecciones neuropediatricas durante la primera etapa de confinamiento por COVID-
19 en Espafia, encontrando una media de edad de 8,4 afios; la epilepsia fue la cuarta
enfermedad mas frecuente en su serie (10,1 % del total de enfermos).(9)

En cuanto a las caracteristicas de las crisis, los resultados de este estudio coinciden en
general con los de Saavedra y otros® los cuales encontraron predominio de las crisis
focales en el 54,2 % de sus casos, aunque ellos solo dividieron las crisis en focales y
generalizadas, lo que difiere del disefio de la presente investigacion, la cual incluyé las de
inicio desconocido. De igual manera, en cuanto al control de las crisis, los pacientes
controlados predominaron (76,8 %) en su estudio, comportandose discretamente mayor
(78,84%) en esta investigacion.

Hernando y otros® estudiaron una serie de pacientes epilépticos adultos atendidos
durante la pandemia por telemedicina, encontrando que el mayor nimero de pacientes
atendidos por via telefénica fue del sexo femenino, las crisis focales fueron mas
frecuentes y el porcentaje de disminucion de crisis fue estadisticamente significativo.
Bahrani y otros('”) siguieron durante 6 meses, por via telefénica, a 429 pacientes
epilépticos que incluian a nifios mayores de 10 anos y adultos; sus resultados sugieren
que el seguimiento telefénico fue tan efectivo como el seguimiento presencial en
términos del numero de crisis epilépticas intercurrentes y numero total de crisis
epilépticas, con un costo monetario marcadamente menor, particularmente para aquellos
pacientes que vivian mas lejos de la clinica, para los cuales se ahorr6 un tiempo
considerablemente mayor.

En cuanto al grado de aceptacién de pacientes y familiares, Rodriguez y otros, en cuyo
estudio el 83,8 % de los encuestados calificd la satisfaccién con la consulta de

telemedicina como “muy de acuerdo” y el 81,1 % la consideré como de facil acceso, con

(D) ev-ne 9

Esta obra estad bajo una licencia: https://creativecomons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es ES



https://creativecomons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es_ES

7 eCi ME P Revista Cubana de Neurologia y Neurocirugia. 2023;13(2):e573

respuestas similares dadas por los neurélogos tratantes. Estos autores concluyeron que
dicho método constituye una alternativa para la atencion en salud.('®)

En las encuestas realizadas por Dominguez y otros('¥ para evaluar la implementacion y
satisfaccion de pacientes con el Primer Programa de Telemedicina Neurolégica en
México durante la pandemia de COVID-19, el 86,4 % de los encuestados prefirieron la
teleneurologia en lugar de una consulta presencial y el 83,3 % de ellos por la preocupacion
de contraer COVID-19. El 92,0 % de los pacientes estuvieron completamente de acuerdo
en sentirse comodos al hablar con el neurdlogo a través de una camara y un micréfono,
el 96 % dijeron estar satisfechos con su consulta y el 4 % no quedé satisfecho, pero sin
especificar sus razones; 87,2 % estuvieron totalmente de acuerdo en que confiaban que
se protegeria su privacidad. Estos resultados no difieren en sentido general del presente
estudio.

El uso de la telemedicina, durante el periodo de confinamiento por la pandemia de COVID-
19, resulté ser una alternativa de gran utilidad para el seguimiento de nifios y
adolescentes con epilepsia que pudieron acceder a ella. Permiti6 mantener la
comunicacion con los pacientes y sus padres o tutores; posibilitd estrechar la relacion
médico-familiar-paciente y contribuyé a disminuir la ansiedad de los familiares por no
poder recibir la atencién médica de forma presencial. Por esta via, se pudieron mantener
en contacto con su especialista de asistencia durante el periodo de aislamiento, ademas
de recibir orientaciones sobre el tratamiento médico y manejo psicologico de los
enfermos, por lo que consideramos constituy6 un aporte social de gran importancia en
medio de esta compleja situacion epidemioldgica. Resultd, por tanto, un entrenamiento
beneficioso para el desarrollo de proyectos con el uso de las TIC en la atencién de
pacientes a distancia, por lo que los autores del estudio propusimos mantener esta
modalidad como una herramienta mas en la atencién de estos pacientes, una vez
terminado el periodo de confinamiento.

En la nueva normalidad, la telemedicina podria ser una herramienta efectiva en
combinacién con las consultas presenciales, sobre todo para aquellos enfermos con
evolucion clinica favorable, y contribuir, ademas, a disminuir costos para pacientes y

familiares.
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Anexos

Anexo 1 - Encuesta a los padres y tutores sobre los beneficios del uso de la

telemedicina durante la pandemia de COVID-19

Nombre del paciente:

Municipio de procedencia:

1. ;Considera beneficioso el uso de las consultas a distancia (teleconsultas) durante el

confinamiento por la COVID-19? Si__ No___

2. ;Qué modalidad de consulta con el médico de asistencia (neuropediatra) prefiere?
a. Consultas presenciales (cara a cara) -

b. Consultas a distancia (teleconsulta ) -

(@) ev-rc | 13

Esta obra estad bajo una licencia: https://creativecomons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es ES



https://creativecomons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es_ES
https://doi.org/10.1016/j.jhqr.2022.05.004
https://doi.org/10.1016/j.pcl.2020.04.004
https://doi.org/10.1016/j.seizure.2017.11.003
https://doi.org/10.22379/2422402238

% eCIMED Revista Cubana de Neurologia y Neurocirugia. 2023;13(2):e573

ECATORIAL DERCIAS MECHCAS

c. Combinacion de presenciales y a distancia -

Argumente la respuesta:

3. Mencione las ventajas de la teleconsulta durante este periodo de aislamiento.

4. Mencione las desventajas de la teleconsulta.

5. Pasado el aislamiento por la COVID-19, ; considera que seria beneficioso mantener las
consultas a distancia? Si__ No___

Argumente la respuesta:
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