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RESUMEN
TITULO: Calidad de vida en el paciente epiléptico pediatrico del
Hospital General Centro Médico Nacienal La Raza.
OBJETIVOS. Se realizo estudio prospectivo cuyo objetivo fué conacer
la calidad de vida del paciente epiléptico en la edad pediatrica en una
uiridad de Jer. nivel.
DISENO: Estudio prospectivo,comparativoe y observacional.
MAT. Y METODOS. Se incluveron 45 pacientes atendidos en Hosp. General
del Centro Médico Nacional La Raza durante el periodo comprendido de Enero
a Septiembre de 1997 atendidos en el servicio de neurologia pediatrica cuyas edades
comprendieron de los 11 a tos 15 afios, aplos para contestar un cuestionario de 31
preguntas aplicado durante la consulta subsecuente. Ei cuestionario Qolie-31
avalado por Vicrey ¥ cols. fué el que se aplicé en ef presente trabajo.
RESULTADOS: Del tatal de pacientes incluidos encontramos que predominé en
el sexo masculine en 27 casos, v la calificacion maxima obtenida en 1a mayoria de los
casos fué menor del 39% corresponde a muy mala calidad de vida.
CONCLUSTION: con lo anterior resulta indispensable la integracion de grupos
de autoayuda en los tres niveles de atencidn organizados a traves de las clinicas de
epilépsia donde se insista en mejorar fa calidad de vida de estos pacientes gue en
¢l futuro incluira la poblacion economicamente activa.

Palabras clave: Calidad de vida, epilépsia, Qoulie-31.
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INTRODUCC1ON

Epilépsia es una palabra que desde siempre ha suscitado horror, temor.
cntraiiando un verdadero ostracismo social. S¢ remonta desde el siglo XX
A.C. on donde cn ¢l Cadige de Hammurabi prohibia la venta de esclavos
epilépticos. (1)

Corresponde a Hipocrates la explicacion de los fendmenos comulsivos
menciond  «ue este padecimiento no podia ser mas sagrado 0 mas divino que
otras enfermedades. pero no es sino hasta finales del siglo NV que los
epiléplicos empiezan a considerarse como enfermos. v para 1834 Delastauve
inicia las descripciones de epilépsias idiopiticas ¥ sintomaticas, A partir de ese

momento se consideraron a las crisis como un sintoma de enfermedad.(2)

Mas adelante Tackson reconoce e} mecanismo de la descarga eptéptica y se
complementa con los trabajos de Marchand v Ajuriaguerra que constituyeron la
asaciacion de datos sobre las epiiépsias en la época pre-electroencefalografica
Actualmente se comprende mejor csta informacion debido a las aportaciones
basicas de Berg con La introduccion de la glectroenceialogratia v los avances
con los que contamos hasta ¢l momento.(3)

Ln ¢l aspecto terapéutico han existido grandes avances desde ¢l
descubritniento del fenobarbital en 1912, se han propucsto muchos nucvas
antiepilépticos como son la oxcarbazepina. lamotriging, vigabatrina v Gaba
pecting entre otros que cn base a 1a menor cantidad de electos secundanios v

gran eficacia ha permitido control v curacion de uste problema. (4}




Actualmente se esia desarrollando una l'ucrtr:‘ batalla en donde debemos const
derar que ¢l paciente epiléptico no  solo sc trata de un sujeto con crisis, smMo <

un individio que vive con su problema en una socicdad cn donde se enfventa a
mitltiples situactones que dia a dia seran solucionadas.(3-6)

Uno de los puntos basicos a tomar en cuenta en ¢l paciente epileptico es la
calidad de vida entendiendose al estado de adaptacion social v familiar relacionado
con su problema por lo que se han propuesto varios test o pruebas que permiten
evaluar la calidad de vida asi como su interaccion lisica v moral para un
desarvollo integral de adaptacion psicosocial v con ello plantear probabilidades de
manejo integral para reintegrarlos a su nucleo familiar v social al que
pertenezean; por cllo se propone realizar ef cuestionario de calidad de vida de Qoudic-
31, que consta de 31 preguntas que permitan evaluar sus temores. calidad de vida
desde su puro de vista, actividades rutinarias, diversiones ¢ distraceiones
concentracion. memoda v estado de salid, asi como el impacto refacionado con fas
crisis epilépticas que permita conocer mejor sus necesidades. actitudes. v posibles
soluciones a este problema por lo cual se propone <l presente trabajo a reahizarse ¢n
\iévico donde no se cuenta con informacion af respecto. y mucho menos en pacientes

pedinricos. (6-7)
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MATERIAL Y METODOS

Se incluyeron en el presente proyecto 43 pacientes derechohabientes  de
Hospital General Dr. Gaudencio Gonzilez Garza del Centro Médico Nacional La
Raza que fueron atendidos en Neurologia Pediatrica con diagndstico establecido
de Epilépsia cuyas edades scan dc 11 a 15 afios en quiencs previa informacién
se aplicd cf cuestionario de calidad de vida de Qoulie-31, el que consta de un
cuestionario de 31 preguntas en donde se analizaron calidad de vida, memoria,
concentracion, efectos de medicamentos, y estado de salud.

El cuestionario referido sc realizé en 1a misma unidad durante cada consulta en

el periodo comprendido del 2 enero al 30 de octubre de 1997, agrupados por
grupos de edad, sexo y que asistan a consulta subsecuente, se aplico el cuestionario
al paciente de dos formas; autoaplicable ¢ autodirigido en caso de no entender el
significado de la pregunta. Se tomd una muestra piloto de § pacientes para detectar
problemas en el cuestionario,

Los parimetros de calidad de vida incluidos en las preguntas 1, 14 y 31:

estado de dnimo evaluado en las preguntas 2 a 13; memoria y concentracion
incluidas las preguntas 15 a 18; actividades rutinarias y distracciones en las
preguntas 19 a 30. Obtuvimos asi la media, mediana, moda y Desviacién
estandard de cada uno de estos parametros.

Los resultados se resumen por medio de tablas y graficas anexas.
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Losmsl.tltadosscmumenpormodiodetabhsy graficas ancxas, y s¢ evaluaran
de acuerdo a la clasificacion propuesta del propio cuestionario y os;
100% excelente

81-99% . Muy Bueno

70-80%  Bueno
60-69% Regular
<de §9% Malo




RESULTADOS

Sc captaron 43 pecientcscondingnésﬁcoesublecidodcepﬂépﬁaenqlﬁmes
previa autorizacion del familiar responsable y explicacion al pacicnie sobre la
forma de contestar ol cuestionario sc aplics el cuestionario Qolie-31 durante
1a consulta subsecuente,

Evaluando inicialmente 1a calidad de vida y sus parametros identificamos que 1a
caﬁﬁcaciénglobalﬁ»emcmrdcls%ycomspondoamcaﬁdaddc\idamuy
mala,ydcmrolospa:&mcu'osquccomueicuesﬁonuioscapmciamaym
repercusion en mematia, concentracion y estado de salud .Gréfica 1.
Predomino el sexo masculino en cf 60% del total, y grupo etatio con mayores
repercusiones fue ¢l del 5 afios. Grificas Ay B.

En cuanto al farmaco mas prescrito fué 1a carbamazepina y ¢l valproato
conmarclaciénimpoﬁantcmcummalpauﬁndccﬁsis,wyopredommio
fueron las crisis parciales y sindromes cpilépticos. Asi misnto sus repercusiones
en los pardmetros de cvaluacion de calidad de vida como son concentracién,

memoria ¢ incluso efectos de anticpilépticos.
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CONCLUSIONES

thmmhromid«mqufmmmapobhdénhcaﬁﬁcmiéndeuﬁdaddeﬁda
esmuymah,locualmshmpemuquomdmpocahfmmcibnyuimciénenlos
pacicn&s,pmﬂmﬁenqucuwnﬁnuelﬁ:ﬁrmdomeldmﬂodemacﬁﬁdadcsal
m&wmdnmmmmmmwlcwmm
demhwiénpmloglumejm:rhcaﬁdaddeﬁdaendpacicnmepﬁpdcoanespecialcl
adolescente que formaré parte de la poblacién economicamente activay de esta manera
po@imﬁmwmﬁmhmmyhbmﬂﬁquemdcﬁduafﬂudchfomacm
que lo hacen perder su autoestima.

Por lo anterior consideramos y proponemos lo siguiente:

a) hnegmrhsgmpmdewtmyudambsmtﬁwhsdeatmdémdﬁgidosapmmm
yoﬁmm:obmlafomadcmcjmarhmowimamwmmodio psicosocial.
b) RcaﬁmcmdcadiemnimtoyuemhenhUtﬁd:dmchedideamﬂiaral
pemtdqmintcgrelucﬁnimdeepﬂepdampmpommhfmmiénmas
. completa y adecuada, mejorando asi I calidad de vida del pacisnto cpiléptico.
¢} Realizar cursos periodicos de informacion on cpilepsia y sus avances terapéuticos y
demmojopdcmociﬂcﬁrigidoafum’ﬁuvs,pacientu,mmkmmpmdclogar
resultados satisfactorios en 1a calidad de vida ¢ integracion bio-psico-social.
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Ahora bien si comparamos con los reportes del cuestionario original
en ¢l analisis realizado en 307 pacientes, nuestros resultados podemos
apreciar que es deficiente 12 calidad de vida del paciente epiléptico ¢n
Meéxico resultando indispensable la instalacion por regiones de las
clinicas de epilépsia en ¢l Instituto, que es donde mayor cantidad de
pacientes derechohabientes sc atiende y por lo tanto resulia una de las

medidas de atencién prioritarias en unidades de primero y segundo
nivel para poder llegar a las metas de atencidn especializada solo en el

tercer nivel.
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ANEXO 1

NUMERO DE SUJETO EDAD SEXO
NOMBRE: FILIACION
FECHA DE REALIZACION DE ESTUDIO

1.- En general ; Come calificaria su calidad de vida? (Circule un nimero en la
siguiente escala)

@ @ @

! ! ! ! ! ! ! ! ! 1
10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0
La mejor La peot
calidad de calldad de
vida posble vida posible

Las siguientes preguntas son acerca de como se siente usted.
(Rellene un circulo con un niimero en cada renglon)

] & @
Durante las Gltimas 4 semanas Qoo & @ 0 (6)

2. ;Se sinti6 lleno de energia?

3. ;Hasido una persona nerviosa?

4. ;Se ha sentido tan deprimido que
nada podria alegrario?

5. ;Se ha sentido tranquilo y en paz?

6. ;Se ha sentido descorazonado y
triste?

7. ¢ Se sinti6 agotado?

8. ;Ha tenido mucha energia?

9. ;Ha sido una persona feliz?

10. ; Se sintié cansado?

11.;Se ha preocupado acerca de tener
otra crisis convulsiva?

12.;Tubo dificultad para razonar y resolver
problemas(tales como hacer planes, tomar
decisiones, aprender nuevas cosas)?

13. ;Su salud ha limitado sus actividades
sociales( tales como visitar amistades o
parientes cercanos)?
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14. ;Come ha sido la calidad de vida durante Ias iiltimas cuatro semanas ( es
decir como han marchado las cosas para usted)?

( Circule un niimero ¢n [a escala)

Muy bien: dificilmente podia haberme 1
sentideo mejor.

Bastante Bien 2
Partes bien y partes mal 3
(Aproximadamente igual)
Bastante Mal 4
Muy Mal: Dificilmente podia estar 5
peor.

Las siguientes preguntas son acerca de la memoria. (Rellene un circulo con un nimero
en cada rengldn)

Durante las dltimas 4 semanas....... ¢} ) 3 ()]

15. ; Ha tenido algiin problema con su
memoria?

Mm@ & @ G 6
16. ;Ha tenido algin problema para recordar
cosas que las personas le dicen o este
problema de memoria ha interferido con
su trabajo o su vida normal?
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Las siguientes preguntas son acerca de 1os problemas de concentracion que usted
podria tener. ; Con que frecuencia ha tenido problemas para concentrarse o que tan
a menudo estos problemas interfirieron con su trabajo o su vida normal?

1 2 3 4 5 6

17. ; Ha tenido problemas para concentrarse

18. ; Ha tenido problemas para concentrarse
al hacer una sola cosa a la vez?

Las siguientes preguntas son acerca de problemas que podria tener con ciertas
actividades. Durante las ltimas 4 semanas, que tanto problema le ha causado su
epilepsia o su medicacion antiepiléptica en lo que respecta a..

1 2 3 4 5

19. Tiempo libre (tal como pasatiempos
o salir de casa)

20. Conducir un vehiculo o cocinar

Las siguientes son preguntas que se relacionan con como se siente acerca de
sus crisis.

21. ; Que tanto teme tener una crisis
durante el proximoe mes?

22. ;Preocupa lastimarse durante
una crisis?
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23, ;Que tanto le preocupa ia turbacion
u otros problemas sociales resultado
de sufrir una crisis proximamente?

24. ;Que tanto le preocupa que los
medicamentos le hagan mal si los

toma?

Para cada uno de estos problemas, indigue que tanto le molestan.

No son extremada
melestos mente
molestos

1 2 3 4 5

23, Crisis convulsivas

26. Problemas de memoria

27. Limitacion en ¢l trabajo

28. Limitaciones saciales

29, Efectos fisicos de los
medicamentos.

30. Efectos mentales de los
medicamentos antiepilépticos

31. Indicar que opina de su salid en la escala.( Considere la epilépsia como parte
de su estado de salud.

0 10 20 3¢ 40 50 60 70 80 90 160
!

Adaptada de QOLIE.31; La calidad de vida en [a Epilépsia (verstdn 1.0),
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