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Resumen

Introduccion: Existen muchas variables a considerar en la retirada del tratamiento anticrisis epilépticas, que precisa una evaluacion
riesgo-beneficio. Sujetos y Métodos: Estudio retrospectivo en pacientes de una consulta de neuropediatria a los que se les suprimio
el tratamiento farmacolédgico de la epilepsia y continuan sin tratamiento. Resultados: De 57 nifios a quienes se retird tratamiento, 34
siguen sin tratamiento. En 23 se retir6 una vez, con tiempo medio sin crisis hasta la retirada de 21 meses y una edad media de 10,5
afios. Tres casos presentaron crisis, pero no se reintrodujo tratamiento; el tiempo medio sin crisis habia sido de 44,78 meses. Se retir6
el tratamiento 2 veces en 9 nifios y 3 veces en 2, con tiempo medio sin crisis hasta la retirada de 28,5 meses; la edad media fue de 16,3
afios. Dos casos presentaron crisis, pero no se reintrodujo tratamiento; tiempo medio sin crisis fue de 5,7 afios. Se dejaron sin farmaco
anticrisis epilépticas casos con riesgo alto de seguir presentando crisis: 7 casos de discapacidad intelectual, 1 epilepsia refractaria, 2
epilepsia de inicio en la adolescencia y en 11 nifios y 13 ocasiones de fallo en retirada previa. Discusion: La indicacion y mantenimiento
del tratamiento con farmacos anticrisis en niflos deben priorizar el bien del paciente y deben estar basados en tres premisas: que esté
indicado, que sea tolerado y que sea eficaz. La decision de retirada debe ser individualizada, conociendo el riesgo de recaida, atendiendo
a eficacia y tolerancia, especialmente en nifios con trastornos del comportamiento y neurodesarrollo.

Palabras Claves: epilepsia; farmacos anticrisis epilépticas; trastornos del neurodesarrollo; pediatria; retirada de farmacos anticrisis
epilépticas

Our Experience with Pediatric Patients Withdrawn from Pharmacological Treatment for Epilepsy who Remain
Untreated

Abstract

Introduction: There are many variables to consider when withdrawing anti-epileptic seizure treatment and risk-benefit
evaluation is required. Material and Methods: Retrospective study of patients from a neuropediatric clinic who were
discontinued from pharmacological treatment for epilepsy and continued without treatment. Results: Of 57 children from
whom treatment was withdrawn, 34 remained without treatment. In 23 cases, treatment was withdrawn once, with a mean
seizure-free time until withdrawal of 21 months and a mean age of 10.5 years. Three cases presented seizures but treatment
was not reintroduced; the average time without a crisis was 44.78 months. Treatment was withdrawn twice in nine children
and three times in two children, with a mean seizure-free time until withdrawal of 28.5 months; the average age was
16.3 years. Two cases presented seizures but treatment was not reintroduced; the average time without a crisis was 5.7
years. High-risk cases of recurrent epileptic seizures were left without anti-seizure medication: seven cases of intellectual
disability, one refractory epilepsy, two cases of epilepsy with onset in adolescence, and in 11 children, 13 instances of
failure in previous withdrawal attempts. Discussion: The indication and maintenance of treatment with anti-seizure drugs in
children must prioritize patient welfare and be based on three premises: the treatment is indicated, the treatment is tolerated,
and the treatment is effective. The decision to withdraw must be made on a case-by-case basis, acknowledging the risk of
relapse and taking into account efficacy and tolerance, especially in children with behavioral and neurodevelopmental
disorders.
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1. Introduccion

Casi el 70% de los pacientes con epilepsia entran en
una remision de las crisis durante el tratamiento con farma-
cos anticrisis epilépticas (FACE) [1], lo que puede plantear
su retirada.

La retirada del FACE precisa de una evaluacion
riesgo-beneficio: recurrencia de las convulsiones y sus con-
secuencias frente a los efectos secundarios de los FACE
(calidad percibida de vida, siendo especial en los nifios so-
bre el neurodesarrollo, comportamiento y funciones cogni-
tivas, asi como la potencial teratogenicidad en mujeres en
edad fértil).

En un trabajo previo se analizd nuestra experiencia
en una consulta de neuropediatria sobre nifios a los que,
tras haberse retirado el FACE, se habia reintroducido y per-
manecian en tratamiento [2].

En este trabajo se analiza nuestra experiencia en una
consulta de neuropediatria en nifios a los que se ha retirado
el FACE y no se ha vuelto a introducir.

2. Sujetos y Métodos

Se trata de un estudio retrospectivo con finalidad de-
scriptiva realizado con los datos de una consulta de neu-
ropediatria de un hospital de referencia regional. En oc-
tubre 2017 los nifios fueron distribuidos entre los distintos
neuropediatras de la unidad. Criterios de inclusién: pa-
cientes de la consulta del primer firmante a los que se les
retird el tratamiento farmacologico de las crisis antes de
septiembre 2023 y seguian sin FACE en el momento de los
ultimos datos conocidos. Criterios de exclusion: que hu-
bieran vuelto a tomar FACE. Este proyecto cuenta con la
aprobacion del Comité de Etica de Investigacién local.

3. Resultados

Hasta septiembre de 2023 habian sido introducidos
datos de 2865 pacientes, de los cuales 282 estaban diag-
nosticados de epilepsia. A 57 se les habia retirado el FACE
en algun momento, de los cuales, en el momento de los 1l-
timos datos conocidos 34 seguian sin tratamiento (2 tras 3
y 9 tras 2 intentos de retirada y 23 tras 1 sola retirada) y 23
estaban tomando FACE (17 tras 1 intento de retirada, 5 tras
2y 1 tras 3). En este trabajo se analizan los 34 que seguian
sin tratamiento en el momento de los ultimos datos conoci-
dos. Se recogen los datos conocidos de cada paciente. Para
su analisis se han dividido en dos grupos.

3.1 Grupo 1

Incluye los casos de los 23 pacientes en los que s6lo
se ha realizado un intento de retirada de FACE (Tabla 1).

De ellos en 16 el neurodesarrollo es normal, 2 pre-
sentaban trastorno por déficit de atencidon con/sin hiperac-
tividad (TDAH) aislado y 5 discapacidad intelectual (DI),
en uno asociado a trastorno del espectro autista (TEA).

Se trata de 10 casos de epilepsia con tipo de crisis de-
sconocido y causa desconocida, 4 epilepsias ausencias, 2

epilepsia rolandica de la infancia, 3 epilepsia focal de causa
no conocida, 1 epilepsia focal sintomatica, 1 epilepsia sin-
tomatica con tipo de crisis desconocido, 1 epilepsia gener-
alizada sintomatica y 1 otra epilepsia generalizada.

La edad media de los pacientes en el momento de los
ultimos datos conocidos es de 10,47 afos, rango 2 afios y
11 meses—17 afios y 6 meses.

El primer farmaco instaurado fue acido valproico
(VPT) en 11 casos, levetiracetam (LEV) en 9 casos, lamot-
rigina (LTG) en 1, clobazam (CLB) en 1 y carbamacepina
(CBZ)en 1.

La edad media de la primera crisis, excluido el caso 10
que no se conoce, es de 4,96 afios, rango 5 meses—14 afios.

La edad media en el momento de instauracion del
primer FACE es de 8,49 afios, rango 5 meses—14 afios y
6 meses.

El tiempo medio tomando el Gltimo FACE hasta reti-
rada es de 26 meses, rango 3 meses—4 aflos y 8 meses.

8 nifios presentaron crisis tomando el FACE que final-
mente se retird, incluido el caso 2 que presentd crisis hasta
que se extirpo la tumoracion. En el caso 10 se desconoce.
Los otros 14 no tuvieron crisis tomando el FACE que final-
mente se retiro.

El tiempo medio sin crisis hasta retirada del FACE,
excluido el caso 10 que se desconoce, es de 21,13 meses,
rango 3 meses—39 meses.

El tiempo medio sin FACE fue de 33,21 meses, rango
4 meses—6 afios y 4 meses.

En 3 casos reaparecieron crisis, pero no se reintrodujo
FACE: caso 23 que present6 1 crisis tras 3 meses sin VPT, el
caso 6 que presento 1 crisis tras 3 afios y 4 meses sin LEV'y
caso 9 que presentd 1 crisis tras 22 meses y otra tras 3 afios
y 1 mes sin VPT.

El tiempo medio sin crisis es de 44,78 meses, rango
1 mes—7 afos y 11 meses. Si excluimos los 3 casos que
presentaron crisis y solo llevaban sin crisis 1 mes (caso 23),
3 meses (caso 6) y 25 meses (caso 9), el tiempo medio sin
crisis es de 50 meses, rango 19 meses—7 afios y 11 meses.

3.2 Grupo 2

Recoge los datos de los 11 pacientes en lo que se re-
alizaron 2 o 3 intentos de retirada (Tabla 2).

De ellos en 7 el neurodesarrollo es normal, 2 presentan
TDAH y 2 DI, uno asociado a TEA.

Se trata de 5 casos de epilepsias generalizada, uno
de ellos inicialmente crisis generalizadas y luego ausencias
(caso 27), otro inicialmente como mioclonica benigna del
lactante y luego crisis generalizadas (caso 31) y un caso solo
epilepsia ausencias, 2 epilepsia con tipo de crisis descono-
cido de causa desconocida, 1 epilepsia combinada general-
izada y parcial de causa desconocida, 1 epilepsia rolandica
de la infancia, 1 sindrome de Panayiotopoulos y 1 epilep-
sia asociada a mutacion en gen lysine methyltransferase 5B
(KMT35B).
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Tabla 1. Datos relativos a los 23 pacientes en los que s6lo hubo un intento de retirada de farmaco anticrisis epilépticas (FACE), y que no toman FACE en ultimo dato conocido.

Caso. . FACEs tomados. Nuamero de crisis Tiempo sin . . .
. o Neuro- Edad primera o . . Tiempo sin Tiempo sin
Sexo. Diagnostico L Edad inicio FACE Tiempo tomando FACE tomando FACE que crisis hasta ..
. desarrollo crisis . ., . FACE crisis
Edad ultimos datos hasta retirada en su caso finalmente se retiro. retirada
1 Epilepsia con tipo de L L.
. .. . Sm tras 2 episodios de crisis
Varoén crisis desconocido y causa Normal Sm . i VPT 3m 0 3m 2a3m 2abm
. repetidas en 10 dias
2allm desconocida.
2 Epilepsia focal sintomatica. LEV no eficaz Persisten crisis
Mujer Tumor neuroepitelial Normal 21m 25m CBZ 6m hasta extirpacion Sm 3abm 3allm
Ta disembrioplasico temporal VPT 5Sm quirurgica con 3alm.
medial derecho.
3 Sindrome KBG por mutacion
Varon de novo en gen ANKRD11. DI 13m 13m tras crisis repetidas LEV 22m 4 20m 3a 4a8m
Ta Epilepsia sintomatica con
tipo de crisis desconocido.
4 Sindrome de Usher. . .
. X K 24m tras crisis repetidas
Mujer Hipoacusia. DI + TEA 24m LEV 3a3m 0 3a3m 22m Salm
S . . durante 2 dias
7alm Epilepsia con tipo de crisis
desconocido y causa desconocida.
5 . . . . LEV no eficaz ni tolerado *3m
i Epilepsia con tipo de crisis . . .
Varén . . Normal 18m 19m tras repetidas crisis VPT 22m 0 con VPT VPT 22m 3a7m (Crisis tras
desconocido y causa desconocida. .
7a3m 3a4m sin VPT)
6 Crisis febriles.
Mujer Epilepsia con tipo de crisis Normal Salm 6a3m tras segunda crisis LEV 11m 0 11m 8m 19m
7al0m desconocido y causa desconocida.
7 Crisis febriles. .
. Lo . - . Ocasionales durante 10m
Mujer Epilepsia focal causa no conocida. Normal 31m 4alm tras crisis ocasionales LEV 35m 24m 25m 3alm
tomando LEV
8a
8 Crisis febriles. LEV no eficaz no tolerado
Varon Epilepsia con tipo de crisis Normal 3alOm 3alOm tras crisis diarias VPT 23m 0 con VPT 23m 23m 3alOm
8adm desconocido y causa desconocida.
9
Mujer Epilepsia ausencias. Normal Sa 6alm tras ausencias diarias VPT 23m 0 23m 10m 2a9m
8alOm
10 Crisis febriles *25m.
Varén Epilepsia con tipo de crisis Normal Desconocido 19m VPT 26m Desconocido Desconocido ~ 5a4m (Crisis tras 22m y
8allm desconocido y causa desconocida. tras 3alm sin VPT.)
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Tabla 1. Continuado.

Caso. . FACEs tomados. Numero de crisis  Tiempo sin __ . . .
. . Neuro- Edad primera o . . Tiempo sin Tiempo sin
Sexo. Diagnostico . Edad inicio FACE Tiempo tomando FACE tomando FACE que crisis hasta o
o desarrollo crisis . s, . FACE crisis
Edad ultimos datos hasta retirada en su caso finalmente se retir6. retirada
11 Variante de novo probablemente . .
. -~ . 3a tras primera crisis
Mujer patogénica gen PPP2R1A4 (DI tipo DI 3a . LEV 3alOm 3 24m 34m 4alOm
. . afebril, status 1 hora.
9alm 36, autosomica dominante)
Crisis febriles
Epilepsia focal causa no conocida
12
Varon Epilepsia ausencias TDAH 4a5m SaSm tras ausencias diarias VPT 15m 0 15m 35m 4al0m
9a7m
13

. Epilepsia con tipo de crisis . . .
Mujer . . Normal 26m 26m tras crisis repetidas LEV 4a8m Ocasionales 24m 3a 4allm
desconocido y causa desconocida.

o)

)

(i

4

Ss3id NI

9a9m
14
Varon Epilepsia ausencias Normal 6a8m 7alm tras crisis diarias VPT 24m 0 24m 15m 3a7m
10abm
15 Delecion 17g21 31 sindrome de Koolen de Vries L

. . . 33m tras tercer episodio de
Mujer Crisis febriles DI 27m = . . VPT 27m 0 27m 5a8m Tallm

. . . . . crisis afebriles repetidas.

10a8m Epilepsia generalizada sintomatica
16
Varon Epilepsia ausencias Normal 6al0m 8al0m tras ausencias diarias LTG 25m 0 24m Sm 29m
11a4m
17 . . . VPT 35m VPT no respuesta

i Epilepsia focal causa no conocida Normal 29m 3 desde OXC 35m S5a2m 7alm
Varoén 11a6m OXC 3a7m OXC 3alOm
18 I . . .

i Epilepsia con tipo de crisis . Alguna crisis
Varén . . Normal 9allm 10a tras 2° crisis VPT 26m . 2lm 21m 3a

desconocido y causa desconocida. mas floja
13a7m
19 10a9m. CBZ persisten crisis
Varon Epilepsia rolandica infancia Normal 5a2m Crisis hasta mensuales y hasta 4 LEV 25m 0 tras LEV 25m 9m 34m
14al0m misma noche, menores de 1 minuto,
orofaciales o generalizadas.
Nocturnas, salvo 1 despierto.

20 Crisis febriles.
Varén Epilepsia con tipo de crisis DI 8abm 8a7m tras 3° crisis VPT 17m 0 17m 6ad4m 7al0m
16a5m desconocido y causa desconocida
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Tabla 1. Continuacion.

Caso. . FACEs tomados. Numero de crisis ~ Tiempo sin . . . .
. . Neuro-  Edad primera o . . Tiempo sin Tiempo sin

Sexo. Diagnostico . Edad inicio FACE Tiempo tomando FACE tomando FACE que crisis hasta o

. desarrollo crisis . L . FACE crisis
Edad ultimos datos hasta retirada en su caso finalmente se retird.  retirada
21 CLB no tolera
Varon 16a6m Epilepsia rolandica de la infancia ~ Normal 8a9m 8allm ESL siguen crisis Ocasional 22m Sa6m sin OXC 2a8m

OXC 27m
22
Varon Epilepsia generalizada TDAH 1lallm 12a5m VPT 17m 0 17m 2a8m 4alm
16a6m
23 Epilepsia con tipo de crisis L. *1m
i . Normal 14a 14a6m tras 3 crisis VPT 32m 1 tras 1a VPT 20m 4m .

Varén 17a6m desconocido y causa desconocida, (5% crisis tras

con todas las crisis durante el suefio. 3m sin VPT)

TDAH, trastorno por déficit de atencion con/sin hiperactividad; TEA, trastorno del espectro autista; DI, discapacidad intelectual; VPT, acido valproico; LEV, levetiracetam; CBZ, carbamacepina; LTG,
lamotrigina; OXC, oxcarbacepina; CLB, clobazam; ESL, eslicarbacepina; ANKRD11, ankyrin repeat domain containing 11; PPP2R1A, protein phosphatase 2 scaffold subunit Aalpha.

* En los casos 5, 10 y 23 no se reintrodujo FACE pese a crisis.
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Tabla 2. Datos relativos a los 11 pacientes de la muestra a los que se ha retirado el tratamiento farmacolégico en 2 ocasiones (9 casos, del 24 al 32) y 3 ocasiones (2 casos, 33 y 34), que
no reciben tratamiento en el momento de los ultimos datos conocidos.

o)

2,

(i

4

Caso. Neuro- Edad Edad FACEs tomados. Intentos Numero de crisis Tiempo  Tiempo hasta nueva Tiempo
Sexo. Diagnostico desarrollo primera inicio Tiempo tomando retirada tomando FACE que  sincrisis  crisis desde retirada sin Tiempo sin crisis
Edad tltimos crisis FACE FACE hasta retirada FACE finalmente se retird. hasta retirada FACE FACE
datos en su caso
24 Crisis febriles Normal 22m  29m VPT ineficaz y mal tolerado 2 0 LEV 3a Im sin LEV 21lm *1m
Varon Epilepsia generalizada CLB mal tolerado LTG 23m 2 crisis tras
9a5m LEV 3a 20m sin LTG.
PER no tolerado

LTG 23m
25 Sindrome de Panayiotopoulos Normal 29m 4allm LEV 3allm 2 0 21m 1* vez Im sin LEV 9m 2allm
Mujer LEV 26m 26m 2% vez
11a4m
26 Crisis febriles Normal 8a6bm 8allm LEV 2 0 24m 1% vez Im sin LEV 20m 3alm
Varon Epilepsia generalizada 24m 1% vez 27m 2% vez
13allm 27m 2° vez
**27 Epilepsia generalizada. Normal Salm 5a2m LEV 25m 2 0 25m LEV 2m sin LEV 4a8m sin VPT 6a8m
Mujer Epilepsia ausencia. *VPT 24m 24m VPT
14a
**¥28 Epilepsia ausencias TDAH 7a6m 7a6m VPT 2 0 13m 11m sin VPT 5a3m sin VPT 7a4m
Mujer **13m 1% vez 2m dudosas ausencias
14al0m **2m 2% vez
29 Epilepsia con tipo de crisis Normal 4a4m 4a6bm VPT 2 0 25m 1% vez 1 mes sin VPT ~ 7a3m sin VPT *6m
Mujer desconocido, de causa desconocida 4aSm 1 vez 32m 2% vez 1 crisis tras
15a9m Sincopes vagales, alguno convulsivo. 32m 2% vez 6a9m sin VPT.

TCA
30 Crisis febriles DIy TEA 3a 3a VPT 2 Ocasionales 3a4m 1* vez 7m sin VPT 3asin VPT 8a7m
Varoén Epilepsia focal. 3ad4m 1% vez 6a 2% vez
18a3m Mutacioén gen KMT5B MRD 51. 9a 2" vez
Macrocefalia.

31 Epilepsia mioclonica benigna del lactante. TDAH ~ 29m  29m VPT 2 0 15m 1% vez 5a7msin VPT  6a5m sin VPT 9a4m
Mujer Epilepsia generalizada genética. 15m 1? vez 30m 2% vez
18a9m 30m 2 vez

Ss3id NI
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Tabla 2. Continuacion.

Caso. Edad  Edad FACESs tomados. Intentos  Numero de crisis Tiempo Tiempo hasta nueva Tiempo Tiempo
S Neuro- . . . . L .. . . .
Sexo. Diagnostico desarrollo Primera  inicio Tiempo tomando FACE retirada tomando FACE que  sincrisis  crisis desde retirada sin sin
Edad ultimos datos crisis FACE hasta retirada en sucaso FACE finalmente se retir6. hasta retirada FACE FACE crisis
FEXEID Epilepsia combinada generalizada Normal 13m 13m VPT 2 0 30m VPT 3asin VPT 12al0m sin LTG 14a7m
Mujer y parcial, de causa desconocida. CBZ 21m LMT
28a8m Epilepsia refractaria durante mas de 9 afios. 0XC
CLB
VGB
VPT 30m
LTG 21m
33 Crisis febriles. Normal  3a3m 3allm LEV 3 0 29m 1*vez ImsinLEV 1*vez 3aSmsin LEV ~ 5a5m
Mujer Epilepsia rolandica de la infancia 29m 1% vez 23m2*vez  lmsin LEV 2% vez
13a9m 23m 2% vez 23m 3" vez
23m 3* vez
34 Epilepsia con tipo de crisis DI Sm 23m VPT 8alm 3 0 33m VPT 3a8m sin VPT 4m sin LEV 4abm
Mujer desconocido, de causa desconocida LEV 3a4m LEV Sm sin LEV
20a6bm Microcefalia 3adm 1° vez 4a2m LEV
4a2m 2° vez

FACE, farmaco anticrisis epilépticas; TCA, trastorno de la conducta alimentaria; PER, perampanel; VGB, vigabatrina; KMT5B, lysine methyltransferase 5B; MRD 51, mental retardation, autosomal dominant 51.

* En los casos 24 y 29 no se reintrodujo FACE pese a crisis.

** Tras recaida y reintroduccion de LEV, aparecen ausencias que desaparecen al cambiar LEV por VPT.
*** Las ausencias clinicas desaparecieron a los 2 dias de tratamiento con VPT, pero manifesto claro empeoramiento de la atencion con VPT y clara mejoria de la atencion al retirarlo. Por electroencefalograma (EEG) con
dudosas ausencias electroclinicas se reinicid VPT, que se retird otra vez a los 2 meses tras claro empeoramiento de la atencion. Durante todo su seguimiento persistieron en el EEG descargas de paroxismos generalizados

de grafoelementos punta-onda, de hasta 15 segundos de duracion, sin traduccion clinica clara.

**** Datos actualizados al atender a su hijo por crisis febriles.
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La edad media de los pacientes en el momento de los
ultimos datos conocidos es de 16,28 afios, rango 9 aflos y 5
meses—28 afios y 6 meses. Si se excluye el caso 32, la edad
media es de 15,05 afios, rango 9 afios y 5 meses—20 afios y
6 meses.

En 7 pacientes el primer farmaco fue VPT y en4 LEV.

La edad media de la primera crisis es de 3,62 afios,
rango 5 meses—8 afios y 11 meses.

La edad media en el momento de instauracion del
primer FACE es de 4,15 afios, rango 13 meses—8 afios y
11 meses.

El tiempo medio tomando el Gltimo FACE hasta su
retirada es de 2,9 afios, rango 2 meses—9 afios.

Sélo 1 nifio (caso 30) de los 11, present6d crisis
tomando el FACE que finalmente se retir6.

El tiempo medio sin crisis hasta la retirada del FACE
es de 28,5 meses, rango 2 meses—6 afos.

El tiempo medio hasta nueva crisis tras retirada del
FACE es de 1,14 afios, rango 1 mes—5 afios y 7 meses.

El tiempo medio sin FACE fue de 4,3 afios, rango 4
meses—12 afios y 4 meses.

En 2 casos reaparecieron crisis, pero no se reintrodujo
FACE: caso 24 que presento 2 crisis tras 20 meses sin LTG
y caso 29 que presentd una crisis tras 6 afios y 9 meses sin
VPT.

El tiempo medio sin crisis es de 5,7 afios, rango 1 mes—
14 afos 'y 7 meses. Si excluimos los 2 casos que presentaron
crisis y so6lo llevaban sin crisis 1 mes (caso 24) y 6 meses
(caso 29), el tiempo medio sin crisis es de 9,2 afios, rango
35 meses—14 aflos y 7 meses.

4. Discusion

Cuando se retira el tratamiento farmacoldgico de las
crisis epilépticas en nifios, se debe tener asumido el riesgo
de crisis por parte de médicos, padres y pacientes. La pro-
porcion de pacientes con recaidas durante o después de la
retirada oscila entre el 12 y el 66% [1,3]. En nuestra ex-
periencia han vuelto al tratamiento farmacologico el 40%
(23/57) de los casos en los que se habia retirado, y el 38,9%
(30/77) de los intentos de retirada.

Existe un consenso creciente de que la medicacion
debe suspenderse a partir de los 2 y 4 afios sin crisis; nuestra
tendencia esta mas cerca de los 2 afios: el tiempo medio sin
crisis hasta retirada del FACE es de 21 meses en el grupo
1 (rango 3—39 meses) y 28,5 meses en el grupo 2 (rango 2
meses—6 anos).

La decision de retirar el FACE debe ser individual-
izada, tras una adecuada informacioén y conocimiento del
riesgo de recaida.

Hay multiples factores asociados de forma variable a
un mayor riesgo de recurrencia de crisis: larga duracion de
la epilepsia antes de la remision, intervalo corto sin cri-
sis antes de la retirada del FACE, fallo en retirada pre-
via, epilepsia de inicio en la adolescencia (11-17 afios),
edad avanzada de inicio de la epilepsia (en pacientes >25

afos), historia familiar de epilepsia, historia de convul-
siones febriles atipicas, historia de convulsiones neonatales,
convulsiones parciales, convulsiones tonico-clonicas, crisis
miocldnicas, multiples tipos de crisis, afeccion neuroldgica
subyacente, epilepsia sintomatica remota, progresion tumor
cerebral, epilepsia mioclénica juvenil, encefalopatia epilép-
tica, mas de 10 convulsiones antes de la remision, trastorno
del neurodesarrollo, discapacidad intelectual, anomalia en
la neuroimagen, anomalia epileptiforme en el EEG antes de
la retirada (en nifios) y politerapia [3—11].

También hay multiples factores asociados de forma
variable a la ausencia de crisis a largo plazo (10 afios de-
spués del tratamiento antiepiléptico): corta duracion de la
epilepsia antes de la remision, intervalo largo sin crisis antes
de la retirada del FACE, mayor de 2 afios, uno o dos farma-
cos antiepilépticos antes de la retirada, facil control de las
crisis con baja dosis de un FACE, epilepsia generalizada
primaria como epilepsia ausencias (excepto la mioclonica
juvenil), epilepsia “benigna” de la infancia (rolandica o sin-
drome de Panayiotopoulos), bajo nimero de crisis antes de
la remision, ausencia de antecedentes de crisis focales, ex-
ploracion neuroldgica normal, ausencia de actividad epilep-
tiforme en el electroencefalograma (EEG) antes de la reti-
rada [3-11].

La indicacion de inicio o retirada de un FACE debe
considerar en primer lugar que el tratamiento farmacoldgico
de la epilepsia no es curativo, pretende evitar las crisis o
bien disminuir su frecuencia, intensidad y duracién [12],
que el pronostico de la epilepsia, en general, no cambia por
la instauracion precoz de tratamiento con FACE [13], no
estd demostrado que la retirada de los FACE afecte negati-
vamente a los resultados de las crisis a largo plazo en pa-
cientes que dejaron de tener crisis bajo el tratamiento con
FACE [14-16], y parece que el resultado de las crisis a largo
plazo no se ve afectado por la interrupcion del farmaco [6—
8].

No hay evidencias respecto a la evitacion del riesgo
de muerte stibita inesperada por epilepsia con FACE, y en
la actualidad su empleo para prevenirlo en nifios con crisis
ocasionales no esta justificado [17].

La continuacion del tratamiento tampoco garantiza la
ausencia de crisis, como consecuencia de la progresion de la
epilepsia [5,15]. En nuestra experiencia habian presentado
crisis tomando el FACE que finalmente se retir6 el 27,27%
(9 de 33) de los pacientes.

Este trabajo recoge la experiencia con nifios epilép-
ticos durante muchos afios, en los que hemos ido modifi-
cando nuestra forma de actuar adaptandonos a una critica
evaluacion de los conocimientos y experiencias.

La decision de mantener o retirar un FACE se realiza
de forma individualizada, segln el riesgo de recaida de cri-
sis y potencial repercusion sobre la vida diaria, junto a la
percepcion de eficacia y tolerancia del FACE. En la may-
oria de los casos no se ha podido establecer retrospectiva-
mente los datos de eficacia y tolerancia, por lo que no se han
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podido analizar de forma fehaciente, siendo conceptos ha-
bitualmente relativos que dependen del nivel de vigilancia
de la evolucion de cada paciente.

En nuestra serie se dejaron sin FACE casos con riesgo
alto de seguir presentando crisis como 7 casos de discapaci-
dad intelectual (2 de ellos con TEA asociado), epilepsia re-
fractaria en 1 caso (caso 32), fallo en retirada previa en 11
nifios y epilepsia de inicio en la adolescencia en dos casos:
alos 11 afios y 11 meses en el caso 22 y a los 14 afios en el
caso 23.

Creemos que, pese al mayor riesgo de crisis, debe val-
orarse un intento de retirada en adolescentes antes de pasar
a control a neurologia de adultos, ya que en adultos puede
ser mas dificil, por la existencia de factores que no se dan
en nifios, como permiso de conducir o trabajo.

Siempre hemos sido muy estrictos en mantener un
FACE solo si es eficaz, y habitualmente nuestros pa-
cientes han podido estar tomando simultdneamente maximo
2 FACEs o en algun caso 3 (cortos periodos).

Cada vez hay mas evidencias de que muchas epilep-
sias asocian comorbilidades, especialmente cognitivas y
conductuales, que precisan un manejo adecuado [18]. En
nuestra serie, de los 34 casos, 4 presentaban TDAH aislado
y 7 DI, asociado a TEA en 2 casos.

Existe una mayor mentalizacion sobre la potencial
repercusion negativa de los FACE sobre el neurodesarrollo
(mas a mas pequefio sea el nifio) y aspectos de funcién ejec-
utiva como atencion, comportamiento o rendimiento esco-
lar. Cualquier FACE en muchos pacientes, y con frecuen-
cia los mas prescritos en pediatria, LEV y VPT, pueden
causar o empeorar sintomas de disfuncion ejecutiva cere-
bral, como déficit de atencion, hiperactividad e impulsivi-
dad, muy prevalentes en la poblacion pediatrica [18-23].

Nuestra preocupacion por la repercusion de los FACE
sobre el neurodesarrollo y las funciones ejecutivas se ha ido
incrementando en la ultima década [22,23]. En esta serie
el FACE inicial fue VPT en 18 casos y LEV en 13 casos,
lo que refleja nuestra pauta de actuacion en el pasado. En
los ultimos afios utilizamos habitualmente LTG de primera
eleccion en cualquier tipo de epilepsia pediatrica si no ex-
iste urgencia en el control de las crisis, por presentar en
general, menor repercusion sobre funcion ejecutiva, com-
portamiento y neurodesarrollo [22].

El estudio presenta como limitaciéon principal su
caracter retrospectivo, con una serie pequeiia y heterogénea.
Destacamos como positivo el poder recoger la evolu-
cion de nuestra accion clinica, siempre en permanente re-
planteamiento critico, buscando el beneficio de los nifios.
Esto evita el sesgo de los estudios prospectivos, que dificil-
mente podria disponer de una serie homogénea y amplia de
pacientes pediatricos con epilepsia a los que se ha retirado
tratamiento.

Defendemos la importancia de las revistas médicas
como herramienta de comunicacion y discusion de las ac-
ciones clinicas en la vida real.
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5. Conclusion

La indicacion y el mantenimiento del tratamiento con
FACE en nifios debe priorizar el bien del paciente, por
encima de miedos o zonas de confort, y deben estar basados
en tres premisas: que esté indicado (lo cual en algunos ca-
sos puede ser discutible), que sea tolerado (especialmente
neurodesarrollo y funciones ejecutivas) y que sea eficaz.

Siun FACE no es tolerado debe retirarse y buscar otra
opcidn, y si no es eficaz debe cambiarse.

La calidad asistencial exige un esfuerzo continuado
por adecuar las intervenciones a la mejor respuesta y tol-
erancia en un proceso de mejora que no tiene punto final.
En el caso de los FACE en niflos, tiene especial relevancia
la vigilancia de su repercusion sobre el neurodesarrollo, las
funciones cognitivas, la atencion y el comportamiento.
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