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Cirugia de la epilepsia:
consideraciones éticas acerca
del consentimiento informado y
la calidad de vida.
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RESUMEN

La cirugia constituye una alternativa terapéutica para los pacientes con epilepsia refractaria, principalmente cuando
se comprueba interferencia con la calidad de vida. Se estima que entre el 5y el 10% de estos pacientes pueden bene -
ficiarse con este procedimiento, dependiendo de la adecuada determinacion de la zona epileptogénica para lo cual es
necesaria una evaluacion preoperatoria exhaustiva que a veces incluye pruebas invasivas. Es aqui donde el consenti -
miento informado como un aspecto relevante de la relacion médico-paciente, adquiere gran importancia, toda vez
que el médico debe ofrecer informacion comprensible y completa para que el paciente ejerza su derecho a tomar una
decision.- Por otro lado, la evaluacion de la evolucion de los pacientes sometidos a cirugia de la epilepsia, se ha en -
focado a los cambios en la frecuencia de las crisis, pero resulta indispensable la inclusion de medidas de calidad de vi -
da que abarcan aspectos del funcionamiento fisico,. social, psicolégico, cognoscitivo y general, que si no se toman en
cuenta dejan incompleta la evaluacion de los resultados de la cirugia.
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Epilepsy surgery: ethical issues about informed consent and quality of life.

ABSTRACT

Surgery is an alternative therapy for people with refractory epilepsy, especially when the disorder has affected qua -
lity of life. It is estimated that 5-10% of epileptics can obtain a benefit from this procedure, depending mainly on the
adequate identification of the epileptogenic zone, which requires an exhaustive preoperative evaluation that often
includes invasive tests. In this issue, the informed consent acquires a relevant role in the patient-physician relation, be -
cause the physician has to impart a complete and understandable information to enable the patient be able to exert
his/her right to take a decision. On the other hand, the assessment of the outcome after surgery has been focused on
the number of seizures, but it would be incomplete if the assessment did not include measures of quality of life about
physical, social, psychological, cognitive and general performance.
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INTRODUCCION

La medicina ha avanzado mas en el siglo XX
que en todos los precedentes en la historia de la
humanidad. Nuestra capacidad de intervencion en
los procesos de salud y enfermedad de las perso-
nas, tiene actualmente un calibre que era impen-
sable hace tan s6lo 100 afios, ejemplo que se evi-
dencia en los avances en la terapéutica de muchas
enfermedades neuroldgicas como la epilepsia.

En el terreno de la Salud Publica y la Biomedi-
cina se ha evidenciado un ritmo acelerado de los
avances cientifico-técnicos en ramas tales como la
terapia intensiva, trasplantologia, biologia mole-
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cular, ingenieria genética, tecnologias reproducti-
vas y neurociencias; en este ultimo se enmarca la
epilepsia donde quizas han ocurrido los mayores
avances en los Ultimos tiempos y donde se esperan
ocurran en los afios venideros. Esto resulta vélido
tanto para el campo de las neurociencias basicas
como para las investigaciones clinicas: el adveni-
miento de la Resonancia Magnética Nuclear (RMN)
de alta resolucién ha contribuido a la definicién
del sindrome epiléptico del I6bulo temporal me-
sial, esta permitiendo diagnosticar la patologia en
vivo, y ha abierto una nueva era para la cirugia de
la epilepsia, opcion terapéutica considerada en pa-
cientes que presentan crisis refractarias a trata-
miento médico. En la actualidad se dispone de va-
rias estrategias quirdrgicas que incluyen operacio-
nes receptivas y funcionales, cada una con diferen-
tes requerimientos en la evaluacion preoperatoria.
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Mas del 90% de la cirugia de la epilepsia compren-
de resecciones localizadas. Actualmente el 70% de
las operaciones estan dirigidas al I6bulo temporal,
mientras que el 23% lo constituyen las resecciones
corticales extratemporales y las lesionectomias. Las
hemisferectomias comprenden aproximadamente
el 3% y la callosotomia y la transaccién subpial
multiple constituyen el 4% de los procedimientos.

Basandonos en los principios fundamentales de
la bioética y su aplicacién en la practica médica
diaria, pretendemos realizar una breve revision de
los aspectos éticos mas importantes relacionados

Tabla 1.
Estrategias de Cirugia de la Epilepsia

Operaciones Resectivas.

Remocion de un foco o lesidn discreta. Ej.
Remocién de una cicatriz frontal y la corteza
circundante.

2. Remocién amplia de cerebro
malfuncionante Ejemplo: Hemisferectomia

P

B. Operaciones Funcionales

1. Division de vias de propagacion.
Ejemplo: Callosotomia.

2. Division del agregado neuronal
epileptogénico. Ejemplo: Transeccion
Subpial Multiple

con la cirugia de la epilepsia en cuanto a la apro-
bacién dada por los pacientes epilépticos a través
del consentimiento informado para su participa-
cién en protocolos de evaluacién prequirdrgica
que presuponen la realizacion de multiples exame-
nes diagnoésticos, asi como de los aspectos de la
evolucién postquirdrgica haciendo énfasis en la ca-
lidad de vida.

DESARROLLO

El desarrollo de la cirugia de la epilepsia en la tl-
tima década, que no ha sido consecuencia del avan-
ce de ninguna técnica quirdrgica en particular, se
debe sin duda al reconocimiento de la necesidad de
establecer un grupo multidisciplinario para la eva-
luacién preoperatoria de los pacientes. Los candi-
datos a cirugia de epilepsia se eligen cuidadosa-
mente y pasan por un programa o protocolo de
evaluacion prequirdrgica que es, si se quiere, mas
extenso y complicado que la intervencidn en si. Es-
te programa se realiza con los objetivos siguientes:
§ Garantizar una seleccion del paciente lo mas ri-

gurosa posible.
8§ Identificar los sindromes remediables quirurgi-

camente.
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§ Definir la zona epileptogénica: Porcion de en-
céfalo malfuncionante donde se originan las
crisis, y cuya extirpacion hace que éstas cesen.

§ Demostrar que la intervencion quirdrgica pue-
de ofrecer buenos resultados en el control de
las mismas, sin causar defectos neuroldgicos o
cognitivos adicionales o inaceptables.

METODOS DIAGNOSTICOS EN LA
EVALUACION PREQUIRURGICA
DE LA CIRUGIA DE LA EPILEPSIA

Para lograr los objetivos del programa o proto-
colo de evaluaciéon prequirdrgica se realizan una
gran variedad de pruebas diagnésticas, sin que
exista consenso en la actualidad sobre la cantidad
de informacién necesaria antes de la indicacion de
la intervencién quirdrgica.

En la etapa inicial no invasiva se evaltan pa-
cientes que son candidatos para cirugia y se con-
tribuye a planificar pruebas adicionales para
aquellos que son candidatos potenciales. De lo
anteriormente expuesto se deduce que en la eva-
luacién prequirurgica el énfasis debe derivar de la
informacién proveniente de multiples fuentes in-
dependientes.

Las evidencias localizadoras del EEG deben ser
evaluadas siempre en el contexto de otra informa-
cion localizadora la cual puede derivar de patrones
epilépticos clinicos, signos neuroldgicos (si estuvie-
sen presentes), evidencia de patologia estructural
0 metabdlica aportada por Tomografia Axial Com-
putarizada, (TAC), Resonancia Magnética Nuclear
(RMN), Tomografia por Emision de Fotén Unico
(SPECT), y Tomografia por Emisién de Positrones
(PET) y de la evaluacién neuropsicoldgica. Ideal-
mente las evidencias localizadoras de todas las
fuentes deben converger si no ocurriese, la natura-
leza y el peso de las evidencias incongruentes de-
be ponderarse cuidadosamente antes de la deci-
sion de operacion. Aunque cada Centro de Epilep-
sia cuenta con un protocolo para la evaluacion pre-
quirdrgica, existe consenso general en que la ciru-
gia debe realizarse cuando las evidencias apunten
a la existencia de una zona epileptogénica Unica.
Para la ejecucion de dichos protocolos es necesario
contar con el consentimiento informado del pa-
ciente, toda vez que algunos procederes resultan
invasivos, tal es el caso de la Etapa de Evaluacion In-
vasiva que incluye:

1. Arteriografia carotidea bilateral y prueba de
amital intracarotideo

2. Monitoreo video EEG con electrodos intracra-
neales, subdurales y/o epidurales de actividad
interictal e ictal.

3. Mapeo funcional con electrodos subdurales.



AUTONOMIA Y CONSENTIMIENTO
INFORMADO

Debe entenderse la autonomia en el sentido
de preferenciar una actitud humanista y solidaria
de los prestadores de salud para alcanzar la coo-
peracidon consciente del paciente u hombre sano
en la busqueda de soluciones moralmente vali-
das, y no magnificar el respeto a la libertad indi-
vidual en las decisiones, que tanto preocupa a la
Bioética anglosajona.

En las situaciones clinicas, autonomia significa
el derecho del paciente a dar un consentimiento
informado. Esto debe entenderse como un proce-
so gradual y verbal en el seno de la relacion mé-
dico paciente, en virtud del cual el paciente acep-
ta 0 no someterse a una intervencién diagnostica
o terapéutica, después de la informacién brinda-
da por el médico sobre la intervencion que se le
va a realizar, sus riesgos y beneficios y sus posibles
alternativas.

El instrumento para el gjercicio de la autonomia
ha sido la practica del consentimiento informado,
0 sea el respeto a la toma de decisiones auténo-
mas, competentes, razonadas y moralmente vali-
das por parte del paciente u hombre sano acerca
de su situacion de salud, en particular de las alter-
nativas diagndésticas y terapéuticas, una vez que ha
sido debidamente informado acerca de los riesgos
y probables beneficios. Para que el consentimiento
sea valido debera ser informado, comprendido,
competente y voluntario.

El consentimiento informado es por tanto
siempre verbal, el documento que lo refleja es
s6lo la prueba documental de este proceso, el
cual trata de garantizar que la informacidon mas
relevante ha sido dada por el médico y recibida
por el paciente.

Es importante recalcar que el principal objetivo
del consentimiento informado es ofrecerle al pa-
ciente una informacidon comprensible y relevante,
de este modo podra participar en la toma de deci-
siones que le atafien; adquiere entonces una con-
notacion especial cuando el paciente es un nifio, y
su base es la buena comunicacién e informacion a
los padres y al enfermo. Este procedimiento no es-
capa al debate acerca de la real competencia del
sujeto para decidir, bien sea por el grado de com-
prensiéon sobre su situacidn, o cuando su estado
psiquico, nivel de conciencia o inmadurez en el de-
sarrollo psicomotor, obliga a obtener el consenti-
miento informado de terceras personas que lo re-
presenten. En este caso se habla de consentimien-
to informado subrogado, siendo aquél que emite
el familiar o la persona legalmente responsable
del enfermo, siempre que el grado de riesgo rela-
cionado a las intervenciones que no estén desti-

nadas a beneficiar al sujeto sea bajo, y esté acor-
de con la importancia del conocimiento que se
desea obtener.

El consentimiento informado constituye un re-
quisito inexcusable para cualquier practica médica
Yy, por supuesto, en el caso que nos ocupa sera un
requisito exigible para la realizacion de cualquier
técnica. Deber4 ser escrito, no admitirse el consen-
timiento presunto o tacito y debera hacerse previo
a las practicas, para crear la documentacién que
acredite la voluntariedad de los participantes en
las decisiones tomadas.

EVOLUCION POSTQUIRURGICA
VS CALIDAD DE VIDA

Evaluacion de la eficacia y la efectividad
del tratamiento quirdrgico de la epilepsia . La
comparacion de resultados entre los estudios reali-
zados en diferentes paises plantea grandes dificul-
tades debido a que:

1. No existe una clasificacion estandarizada de las
indicaciones quirudrgicas y de la mediciéon de los
resultados de la cirugia.

2. En general se mide como resultado la frecuencia
de las crisis y no otros aspectos como el grado de
incapacidad o la calidad de vida tras la cirugia.

3. El periodo de seguimiento es variable y muy cor-
to en la mayoria de los estudios (1-2 afios).

4. Los resultados agrupan datos sobre epilepsia
temporal y extratemporal de diversas causas.

5. Lastécnicas quirdrgicas empleadas y la extension
de las resecciones varian entre distintos centros.

6. La seleccion de pacientes para cada procedi-
miento quirdrgico varia entre centrosy a lo lar-
go del tiempo.

Tradicionalmente la validacion de la evolucion
de pacientes sometidos a cirugia de la epilepsia, se
ha focalizado en los cambios en la frecuencia de las
crisis, reportado de forma general como el porcien-
to de reduccion después de la cirugia.

En relacidon con el control de las crisis, muchos
pacientes se mantienen libres de crisis totalmente
posterior a la cirugia, otros disminuyen la frecuen-
cia y eventualmente éstas pueden cesar durante un
periodo de meses y afios, en otras ocasiones las cri-
sis recurren después de un periodo de meses y afios
libres de crisis. Basada en estas consideraciones En-
gel propuso una clasificacion de la evolucién de los
pacientes sometidos a cirugia que resulta la mas
utilizada en la actualidad y clasifica en cuatro gran-
des grupos.

I- LIBRE DE CRISIS.

[I- CRISIS OCASIONALES (casi libre de crisis).

lI- MEJORIA GLOBAL.

IV-SIN MEJORIA GLOBAL.
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La evolucion de los pacientes sometidos a ciru-
gia de la epilepsia no debe examinarse sélo en tér-
minos de control de la crisis, sino también en rela-
cién con diversos aspectos en los que se incluye
funcionamiento fisico, psicoldgico, social, cogniti-
vo y general, todos los cuales representan dimen-
siones de la calidad de vida y deben considerarse
como un objetivo mas de este proceder.

El concepto calidad de vida se manifiesta, en su
aspecto mas general, como una categoria socioe-
condémica, politica y moral, pues se sustenta en un
determinado desarrollo econémico, cultural, juri-
dico, ético y en un sistema de valores sociales, que
son los que permiten que la vida tenga o no cali-
dad que concuerda con el consenso técnico y mo-
ral de cada lugar y época.

La calidad de vida debe ser valorada desde la
presencia de condiciones materiales y espiritua-
les de vida imprescindibles para facilitar el desa-
rrollo psicobioldgico y social que los criterios téc-
nicos determinan para cada lugar y época, hasta
el grado de satisfaccion personal de cada indivi-
duo con las condiciones de vida que ha alcanza-
do, todo lo cual permite que se argumente que
la calidad de vida tiene un aspecto objetivo y
otro subjetivo, el primero significa la utilizacion
del potencial intelectual, emocional y creador del
hombre, dependiendo de cada individuo, de las
condiciones sociales y las circunstancias externas
que le permiten el pleno desarrollo de sus capa-
cidades a cualquier edad.

El aspecto subjetivo viene dado por el grado de
satisfaccion de los individuos y de la percepcion
que tenga de sus condiciones globales de vida, tra-
duciéndolos en sentimientos positivos 0 negativos.
El estudio de la calidad de vida requiere, por tanto
la combinacién objetivo-subjetiva de sus multiples
dimensiones, en cuyo abordaje multidisciplinario
se precisaran las variables a tener en cuenta por ca-
da disciplina en particular.

El criterio de calidad debe complementarse con
un soporte técnico por un lado, y la vivencia subje-
tiva por otro. Esto evita distorsiones, pues no bas-
ta que las personas refieran por separado satisfac-
cién, que posean un alto nivel de vida o que los
examenes clinicos lo declaren aparentemente sa-
no. Debe buscarse una integracion entre los indica-
dores para evaluar la calidad de vida, la esencia de
la ecuacion calidad de vida es el equilibrio entre el
estatus percibido y el deseado. Asi como buena sa-
lud no puede definirse simplemente como ausen-
cia de enfermedad, calidad de vida no puede defi-
nirse como ausencia de molestia. Segun las expe-
riencias de centros de punta en esta tematica se co-
noce que al menos el 60% de los pacientes logran
estar sin crisis después de una lobectomia tempo-
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ral anterior, 45% después de resecciones extratem-
porales, 75% después de hemisferectomias y 5%
después de callosotomia (aunque un porcentaje
mayor muestra mejoria).

Con relacién a la evolucién psicosocial numero-
sos estudios han mostrado mejoria en la mayoria
de los pacientes, las areas evaluadas en estos estu-
dios incluyen relaciones interpersonales, ajuste vo-
cacional, dependencia, ajuste personal y funciona-
miento psicosocial global.

Escalas de Calidad de Vida

Desde los inicios en los afios 40 en la calidad de
vida, las investigaciones relacionadas con los efec-
tos de las enfermedades y sus tratamientos, han
progresado al punto de que constituye una consi-
deraciéon importante en el cuidado de los pacien-
tes, economias de salud, politicas de desarrollo y
ensayos clinicos de todo tipo.

Medidas de Calidad de Vida Genéricas vs
Especificas . Las ventajas y desventajas asociadas
con las medidas de calidad de vida de tipo genéri-
co que pueden aplicarse a pacientes con cualquier
patologia versus las medidas especificas para cada
enfermedad han sido discutidas por diferentes au-
tores.

Desde el punto de vista de las investigaciones
en epilepsia, se mantiene la necesidad de compa-
rar los pacientes con epilepsia con pacientes con
otras enfermedades crénicas y con enfermedades
neuroldgicas en particular.

Con el objetivo de determinar la evolucion y con-
secuencias que resultan Unicas para pacientes epilép-
ticos asi como los efectos comunes a aquellos con en-
fermedades neurolégicas y crénicas en general, se
han desarrollado Medidas de Enfermedad Especifica
tales como el WPSI, Epilepsia Social Effects Scale, ESI-
55 (tomadas de las siglas), que ofrecen gran sensibi-
lidad para la evaluacion de pacientes epilépticos, por
lo que una aproximacién modular a la validacién de
la calidad de vida en pacientes epilépticos, parece ser
la mejor alternativa. No obstante incorporar medi-
das que puedan o hayan sido aplicadas a otros gru-
pos de enfermedades puede facilitar la realizacion
de comparaciones cruzadas.

Necesidad de Escalas de Calidad de Vida en
Pacientes con Epilepsia . Numerosos métodos y
mediciones han sido propuestos para validar la ca-
lidad de vida en las enfermedades crénicas. Existen
ademas inventarios de enfermedad especifico para
un rango amplio de enfermedades crdénicas, asi co-
mo inventarios mas generales de calidad de vida
“Sickness Impact Profile”, “Cuestionario de Salud
General“y “Nottingham Health Profile*. La mayo-



ria de los estudios publicados se centran en psico-
patologia o disfuncién cognitiva, aunque el ajuste
psicosocial también se ha abordado.

Las escalas de calidad de vida para epilepsia se
han desarrollado para evaluar la frecuencia y severi-
dad de las crisis, los efectos adversos de las drogas y
otros parametros de calidad de vida postquirdrgica.

De manera general se ha observado que los pa-
cientes libres de crisis después de la cirugia alcan-
zan significativamente mayores indices (mejor cali-
dad de vida) que otros pacientes con otras enfer-
medades cronicas activas en casi todas las medidas
de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS),
por lo tanto tal como se espera las medidas de
CVRS de pacientes sometidos a cirugia de la epilep-
sia que son curados es mejor si se compara con
otras enfermedades crénicas.

En tanto se ha encontrado que los pacientes
que contindan con crisis con toma de conciencia
con posterioridad a la cirugia, alcanzan indices mas
bajos en las escalas de funcion social de calidad de
vida que los pacientes con hipertensién, diabetes,
enfermedad cardiovascular; sin embargo, califican-
de forma similar en las escalas de salud fisica, lo
cual corrobora la hip6tesis de que la epilepsia tie-
ne un impacto relativamente mayor en la salud
mental y social que en la fisica, si se compara con
otras patologias médicas cronicas.

En la literatura médica de forma general no
existe informacién suficiente relacionada con la ca-
lidad de vida en enfermedades neuroldgicas espe-
cificas. Cada medida desarrollada para validar CVRS
en una patologia neuroldgica determinada, debe
evaluarse para evidenciar o apoyar su validez y con-
fiabilidad entre los pacientes con dicha patologia.
En la actualidad s6lo disponemos de informacion
retrospectiva sobre aspectos individuales de la cali-
dad de vida de los pacientes. Los resultados globa-
les de la intervencidn quirdrgica estan muy deter-
minados por los niveles de calidad de vida que pre-
sentan los pacientes previos a la intervencion.

Otro punto de gran interés ético es que aunque
las crisis desaparezcan de la vida del paciente, y su
prondstico neuroldgico sea muy favorable, el pro-
nostico psicosocial depende de la situacidon pre-
morbida, teniendo aquellos pacientes con mejor
soporte social resultados mas favorables, aqui
vuelve a ser muy importante la informacién exten-

sa y clara a pacientes y familiares de los cambios
reales que cabe esperar pues a veces tienen expec-
tativas no realistas de que su situacioén social, rela-
ciones interpersonales y problemas de empleo se
mejoraran inmediatamente, lo cual no suele ser asi
pues un paciente que ha tenido problemas para
encontrar empleo por muchos afios 0 no ha podi-
do recibir educacién adecuada como consecuencia
de las crisis, observara cambios afios después de
que las crisis se detengan.

A pesar del impetuoso avance de las técnicas
utilizadas en la evaluacién prequirdrgica aun no
esta definido el valor aportado por las mismas en
la prediccion del resultado de la cirugia. Esta infor-
macién potencialmente permitira ofrecer a los pa-
cientes un tratamiento curativo, cuando tras los es-
tudios preoperatorios se pueda garantizar una al-
ta probabilidad (>80%) de erradicacion de las crisis
y una baja probabilidad (<10%) de no obtener be-
neficio alguno o un tratamiento paliativo en aque-
llos casos en los que el objetivo sea reducir de for-
ma significativa el nimero y gravedad de las crisis,
consiguiendo mejorar de forma importante la cali-
dad de vida de los pacientes.

CONCLUSIONES

EL consentimiento informado como nuevo ros-
tro de la relacién médico paciente adquiere crucial
importancia, toda vez que el médico ofrece infor-
macién comprensible y relevante en tanto el enfer-
mo tiene el derecho a la toma de decision.

El consentimiento informado como nuevo rostro
de la relacion médico paciente (horizontal y simétri-
ca), adquiere crucial relevancia en la evaluacion
preoperatoria de los pacientes epilépticos, toda vez
que el médico ofrece informacién comprensible y
relevante en tanto el enfermo tiene el derecho a la
toma de decision. La informacién mira hacia el con-
sentimiento, y éste se vuelve imposible sin aquella.

La inclusiéon de las medidas de calidad de vida
en la evolucién postquirdrgica de la epilepsia re-
fractaria posee un amplio impacto en todas las di-
mensiones de la salud mental, social y fisica, todas
relevantes para los epilépticos. A pesar de que to-
dos estos aspectos tienen gran importancia en la
valoracién del resultado de la cirugia de la epilep-
sia, se conoce todavia muy poco el efecto a largo
plazo de la cirugia sobre ellos.
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