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Introduccion: Los pacientes al ser portadores de una enfermedad a menudo prolongada,
experimentan una serie de factores de riesgo tanto individuales como sociales que influyen en
la calidad de vida que logran alcanzar. El cuantificar estas variables permite obtener una vision
objetiva de la adaptacion social junto a impresiones subjetivas del paciente y del entorno que lo
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Objetivo: Determinar la calidad de vida en los pacientes con epilepsia que acuden a consulta
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Siglo XXI.

Métodos: Se trabajo con una muestra de 100 pacientes mayores de 18 afios de consulta
externa con diagnoéstico de epilepsia. Se les aplico el cuestionario QOIE-31 V1.0 sobre calidad
de vida y de acuerdo a la estadistica clasica, las variables se describieron de acuerdo a la
naturaleza de las mismas. Las variables cuantitativas continuas en términos de media y
desviacion estandar, si la distribucion de los valores es semejante a la curva normal. Las
variables nominales se expresaran en porcentajes y son sexo, edad, escolaridad, ocupacion,
Tipo(s) de crisis presentada(s), puntajes obtenidos con la herramienta QOIE-31 V1.0, nimero
de crisis actuales, farmacos empleados.

Resultados: Una diferencia en la percepcion sobre el concepto de calidad de vida entre
hombres y mujeres, éstas tienen una mala percepcion de la calidad de vida en relacién a los
hombres. Los afios de diagnostico (1 a 5 afios) de la epilepsia representd ser un factor
determinante en la calidad de vida.

La mitad de los pacientes (50%) tienen tratamiento con bi terapia estos tuvieron una mala
percepciéon de su calidad de vida. Las crisis convulsivas generalizadas se presentaron hasta
un 76%, este grupo tuvo una mala percepcion de su calidad de vida. En general los resultados
del QOLIE mostraron que mas de la mitad de los pacientes (74%) tuvieron una mala calidad de
vida y solo el 26% una buena calidad de vida.Se observé en 88% de los pacientes, que uno de
los factores determinantes para una mala calidad de vida fue los efectos adversos en la funcién
social seguida de la preocupaciéon por las crisis 78% Yy finalmente efectos adversos de
medicamentos en un 74% de los pacientes.
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1. RESUMEN

Titulo: “Calidad de vida en el paciente con Epilepsia. Factores determinantes”
Introduccion: Los pacientes al ser portadores de una enfermedad a menudo
prolongada, experimentan una serie de factores de riesgo tanto individuales como
sociales que influyen en la calidad de vida que logran alcanzar. El cuantificar estas
variables permite obtener una visidbn objetiva de la adaptacién social junto a
impresiones subjetivas del paciente y del entorno que lo rodea. Diversos
instrumentos se han empleado para evaluar el nivel de calidad de vida.

Objetivo: Determinar la calidad de vida en los pacientes con epilepsia que acuden
a consulta externa del Servicio de Neurologia del Hospital de Especialidades
Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Métodos: Se trabajo con una muestra de 100 pacientes mayores de 18 afios de
consulta externa con diagnéstico de epilepsia. Se les aplico el cuestionario QOIE-
31 V1.0 sobre calidad de vida y de acuerdo a la estadistica clasica, las variables
se describieron de acuerdo a la naturaleza de las mismas. Las variables
cuantitativas continuas en términos de media y desviacion estandar, si la
distribucion de los valores es semejante a la curva normal. Las variables
nominales se expresaran en porcentajes y son sexo, edad, escolaridad,
ocupacioén, Tipo(s) de crisis presentada(s), puntajes obtenidos con la herramienta
QOIE-31 V1.0, numero de crisis actuales, farmacos empleados.

Resultados: Una diferencia en la percepcion sobre el concepto de calidad de vida
entre hombres y mujeres, éstas tienen una mala percepcion de la calidad de vida
en relacién a los hombres. Los afios de diagnosticod (1 a 5 afios) de la epilepsia
represento ser un factor determinante en la calidad de vida.

La mitad de los pacientes (50%) tienen tratamiento con bi terapia estos tuvieron
una mala percepcion de su calidad de vida. Las crisis convulsivas generalizadas
se presentaron hasta un 76%, este grupo tuvo una mala percepcion de su calidad
de vida. En general los resultados del QOLIE mostraron que mas de la mitad de
los pacientes (74%) tuvieron una mala calidad de vida y solo el 26% una buena
calidad de vida. Se observd en 88% de los pacientes, que uno de los factores
determinantes para una mala calidad de vida fue los efectos adversos en la
funcion social seguida de la preocupacion por las crisis 78% y finalmente efectos
adversos de medicamentos en un 74% de los pacientes.



2. MARCO TEORICO

La epilepsia es una enfermedad que es afectada por diversas variables tanto
individuales como la presencia de las crisis mismas, pero también por el conjunto
de situaciones sociales que en diversa forma afectan al paciente en su autoestima,
independencia personal, relacion con los otros, etc. Este concepto de calidad de
vida como se ha dicho es relativo, ya que las apreciaciones subjetivas en
oportunidades no coinciden con las objetivas proporcionadas por los que lo
rodean. El tipo de crisis es un factor a considerar en la medida que aquellos que
poseen crisis con compromiso del sistema motor afectan en mayor forma el
desempefio social al ser comparadas con crisis parciales simples sin mayor
compromiso de la conciencia y de la conducta. (1).

Los estudios sobre calidad de vida se remontan a las investigaciones de Karnofsky
hace unos 50 afios (Karnofsky y Burchenal, 1949) y hace relativamente poco
tiempo que han alcanzado el ambito de la epilepsia. La reunion de trabajo
celebrada bajo el auspicio de la International League Against Epilepsy en Oporto,
Portugal, en 1992 concluyé que tanto los clinicos e investigadores sobre la
epilepsia como los pacientes que la padecen requerian un instrumento especifico
de calidad de vida. (2)

Posteriormente, en la reunion de la American Epilepsy Society celebrada en
diciembre de 1992, el Quality of- Life in Epilepsy (QOLIE) Development Group
informo6 de sus avances en el proyecto de elaboracién de este tipo de instrumento
(Devinsky y Cramer, 1993; Devinsky y Penry, 1993; Cramer, 1993; Hermann,

1993; Vickrey, 1993; Perrine, 1993; Meador, 1993; Devinsky, 1993), que
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culminaron en 1993 con la publicacién de un inventario Gtil tanto para la practica
clinica como para la investigacion. Existen varias medidas genéricas de calidad de
vida en castellano. Sin embargo, excepto el Washington Psychosocial Seizure
Inventory (WPSI) (Tiberia y Froma, 1986), ninguna de ellas evallGa las cuestiones
idiosincraticas que la epilepsia conlleva. (3,4,5,6,7,8).

El QOLIE-31 fue elaborado a fin de evaluar la calidad de vida relacionada con la
salud en los pacientes epilépticos en 1993. El cuestionario esta compuesto por 31
items, de los cuales 16 fueron obtenidos de fuentes preexistentes, incluidos otros
cuestionarios y 15 fueron elaborados por el QOLIE Development Group. El
QOLIE-31 contiene siete escalas que evallan las siguientes areas: .Preocupacion
por las crisis, calidad de vida en general, bienestar emocional, energia/ fatiga,
funcionamiento cognitivo, efectos secundarios de la medicacién y funcionamiento
social. El procedimiento de puntuacion del QOLIE-31 convierte los valores
numéricos predefinidos en puntuaciones que oscilan entre 0 y100. Las
puntuaciones elevadas siempre indican mejor calidad de vida. (9).

Epilepsia. Concepto

El ser “sobrecogido bruscamente” es el significado de la palabra Epilepsia que
deriva de una preposicion griega (Epilambanein). Hasta 1973 se define como una
afeccién cronica de etiologia diversa, caracterizada por crisis recurrentes, debidas
a una descarga excesiva de las neuronas cerebrales (crisis epilépticas), asociadas
eventualmente con diversas manifestaciones clinicas y paraclinicas. (10)
Epidemiologia

Por lo menos el 15% de la poblacién puede tener una crisis convulsiva durante su

vida, sin embargo, también es cierto que las crisis convulsivas pueden ser
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provocadas por trastornos metabdlicos , por hipertermia ( crisis febriles) y ademas
pueden presentarse crisis semejantes a las crisis epilépticas ( crisis no epilépticas)
, pseudocrisis que estan relacionadas o otras disfunciones neurolégicas o
psiquiétricas. (11,12).

La prevalencia de la epilepsia fluctua entre el 1 al 2%, valores méas elevados que
los referidos en la literatura internacional.

La falta de difusion de conceptos modernos relacionados a la epilepsia y la
etiquetacion y estigmatizacion social que conlleva , han provocado mayores
problemas para su deteccion ya que se oculta hasta donde es posible y por
consecuencia, son mayores los problemas para el paciente que padece epilepsia.
Los recursos fisicos y humanos tanto en investigacion, asistencia médica y social
y de rehabilitacion son modestos y se hayan dispersos.

El costo para la atencion del enfermo que sufre crisis epiléptica es muy elevado y
esto obedece principalmente a la cronicidad del padecimiento, que requiere
medicacion prolongada frecuentemente cara y en ocasiones inaccesible y por otro
lado, la falta de productividad del paciente, no por fallas personales sino por
rechazo de la sociedad misma. (13,14)

La repercusion social que produce la epilepsia , se refleja en la situacion de
escolares ya gque en aquellos que se diagndstico epilepsia a los 9 afios de edad,
siete afios después, solo el 48% de estos continuaban estudiando, en
comparacion con el 79% del grupo control que no padecia epilepsia . Esto en
cuanto a desercion escolar es similar respecto a problemas de desempefio y

subempleo y en cuanto a rechazo social.



En general los enfermos con crisis epilépticas tienen una dependencia parcial o
total de su familia de un 15% a 20%. (15,16)

La calidad de vida constituye un constructo tedrico valorativo que es util para
evaluar las percepciones sobre el grado de bienestar tanto individual como social
en una determinada poblacion.

Los pacientes al ser portadores de una enfermedad a menudo prolongada,
experimentan una serie de factores de riesgo tanto individuales como sociales que
influyen en la calidad de vida que logran alcanzar. El cuantificar estas variables
permite obtener una vision objetiva de la adaptacion social junto a impresiones

subjetivas del paciente y del entorno que lo rodea. (17).

La practica médica tiene como meta preservar la calidad de vida a través de la
prevencion y el tratamiento de las enfermedades. En este sentido, las personas con
enfermedad crénica requieren evaluaciones con relacion a la mejoria o al deterioro
de su estado funcional y de su calidad de vida. Una aproximacién valida para su
medicion se basa en el uso de cuestionarios, los cuales ayudan a cuantificar en

forma efectiva problemas de salud. (18)

Existen mudltiples instrumentos disefiados para evaluar las dimensiones que

integran las mediciones de salud y de calidad de vida. (19)

Si se acepta como entidad, debe reconocerse que existen maneras de cuantificar
la calidad de vida. Las medidas de desenlace varian desde aquellas que son
objetivas y faciles de medir, como la muerte; otras que se basan en parametros

clinicos o de laboratorio (insuficiencia de un 6rgano), hasta aquellas que se basan



en juicios subjetivos. Al igual que otros instrumentos que se desee utilizar en la
investigacion y en la préctica clinica, debe reunir requisitos metodolégicos
preestablecidos. Debido a que algunos de los componentes de la calidad de vida
no pueden ser observados directamente, éstos se evallan a través de
cuestionarios que contienen grupos de presuntas. Cada pregunta representa una
variable que aporta un peso especifico a una calificacion global, para un factor o
dominio. En teoria, se asume que hay un valor verdadero de la calidad de vida y
que puede medirse indirectamente por medio de escalas. Cada variable mide un
concepto, y combinadas conforman una escala estadisticamente cuantificable,
que se combinan para formar calificaciones de dominios.?* Si los temas escogidos
son los adecuados, el resultado de la escala de medicion diferird del valor real de
la calidad de vida por un pequefio error de medicidén, y poseera propiedades
estadisticas. Puesto que es una experiencia subjetiva, se espera una considerable
variabilidad. Cada uno de los dominios (fisico, mental o social) que conforman el
término calidad de vida puede ser medido en dos dimensiones; la primera,
compuesta por una evaluacion objetiva de la salud funcional, y la segunda, por

una percepcion subjetiva de la salud. (20).

En la siguiente figura se representa la relacion que existe entre cantidad (sobrevida
en afos) y calidad de vida (bienestar fisico, mental, y social) ante una enfermedad
cronica con y sin intervencion médica. El area bajo la curva A, representa la de la
historia natural de la enfermedad sin intervenciones; la curva B, la intervencion
médica produce mayor sobrevida, pero una pobre la calidad de vida; la curva C

representa un tratamiento con la misma sobrevida, pero con mejor calidad de vida, y



el &rea bajo la curva D representa las intervenciones médicas que reflejan aumento

en cantidad y calidad de vida.(19,20)
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DETERMINANTES DE LA CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON EPILEPSIA
Todos los individuos tienen multiples determinantes en su calidad de vida. En las
personas con epilepsia estos determinantes incluyen aspectos especificos para
esta condicién, los cuales estan basados en aspectos clinicos y psicoldgicos.

Los determinantes incluyen el tipo de convulsiones, tratamiento y previsién social,
humor, rasgos de personalidad, posicion socioeconOmica, caracteristicas

demograficas, ambiente social y actitudes. (21).



CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA... ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD
Percepcion de su posicion en la vida en contexto cultural y sistema de valores en
el cual ellos viven y la relacibn con sus objetivos, expectacion, normas y
preocupaciones. La OMS define la calidad de vida como un amplio concepto que
afecta de una forma compleja la salud fisica de una persona, su estado
psicolégico, nivel de independencia, relaciones sociales, logros personales, y su
relacion con caracteristicas sobresalientes en su ambiente. (22).

Esta definicibn de Calidad de Vida provee un sistema conceptual con lo cual
puede ser medida ( WHOQOL) . Existe una version que incluye 30 items y abarca
cuatro caracteristicas importantes: fisicas, psicologicas, relaciones sociales y
ambiente. (22)

Bowling y colaboradores entrevistaron a mas de 2000 personas en el Reino Unido,
el cuestionario abarcé prioridades que ellos consideraron importantes, tanto
positivas como negativas, acerca de sus vidas. Los informantes fueron
interrogados sobre identificar cosas importantes, rangos en orden de importancia
y luego en un estado actual referido como “ tan bién como mejor posible” y “ tan
mal como peor posible” . También fueron interrogados sobre su calidad de vida en
general y aquellos quienes tenian enfermedades crénicas o discapacidad fueron
interrogados para definir un rango de importancia de los efectos de la enfermedad
en sus vidas. (23). Bowling reporta que esas prioridades de acuerdo a las

diferentes caracteristicas de la QOL, fueron diferentes entre las personas de
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buena salud y aquellos que tienen limitaciones por su enfermedad crénica o
discapacidad. Dentro de las personas saludables, lo méas frecuentemente
mencionado fueron las finanzas y estandares de vida seguidos por las relaciones
de familia y amigos, salud personal y salud con otras personas cercanas Yy
actividades sociales. Y sobre aquellas que tiene enfermedad o discapacidad,
como era de esperase, su calidad se afecto debido a la incapacidad de salir y de
continuar su vida social, actividades de ocio, y capacidad para trabajar. Bowling
también reporto una variacion considerable en vista de la calidad de vida y su
impacto dado por el concepto salud-enfermedad. Por ejemplo: en referencia a
quienes tienen desordenes de salud mental, sobretodo depresién, fueron los que
mMAas reportaron incapacidad para trabajar como el efecto negativo mas importante,
al igual que los presentan enfermedad respiratoria y cardiovascular. El trabajo de
Bowling fue basado en reportes de personas que tiene un problema de salud con
una enfermedad especifica. (24)

Fisher y colaboradores estudiaron la calidad de vida QOL en personas que sufren
de epilepsia. Los datos fueron elaborados mediante dos entrevistas, un grupo
contenia mas de 1000 individuos que patrticiparon contestando un cuestionario y el
otro grupo lo hizo mediante mas de mil llamadas. Se reporto que el 50% de los
respondedores reportan un mal control de sus crisis convulsivas y solo el 3%
reportaron un intervalo de 6 meses entre cada convulsién. Ellos, como era de
esperase, mostraron cierto miedo a tener convulsiones como lo peor de tener
epilepsia seguido por el estigma social. Los factores en donde se encontrd
alteracion fueron problemas en la escuela, el trabajo, al conducir un automovil, y

en general un estilo de vida con limitaciones. (25)



CUAL ES LA EVIDENCIA DETERMINENTE PARA LA CALIDAD DE VIDA EN LA

EPILEPSIA

EL PAPEL DE LAS CONVULSIONES

El efecto psicosocial de una epilepsia activa y las consecutivas crisis estan bien
documentadas, Beker y colaboradores reportan en un estudio Europeo que
involucro a mas de 5000 personas afectadas por epilepsia recurrente reportaron
que los pacientes que tenian una convulsidbn por mes presentaban grandes
impactos en su calidad de vida y la percepcidén de la enfermedad y no asi en
quienes su ultima crisis la habian presentado hace un afio. (26,27)

Asimismo en los Estados Unidos Leidy y colaboradores reportaron que pacientes
que sufren seis 0 mas convulsiones en los seis meses previos han empobrecido
significantemente su calidad de vida. Leydi y colaboradores notaron que las
diferencias encontradas fueron importantes, sugiriendo que una pequefa
reduccion en la frecuencia de convulsiones puede tener un impacto dramatico en
su calidad de vida o QOL. (28)

El argumento fue reforzado por el trabajo de Birbeck y colaboradores quien mostro
que la reduccion en el numero de crisis convulsivas mejora en forma significativa
la calidad de vida en especial cuando los pacientes se mantuvieron libres de
crisis.

(29)

En una encuesta que involucro a mas de 40 000 habitantes de California, Koubal y
colaboradores reportaron un rol de frecuencia de crisis: Los pacientes que

experimentaban crisis reciente reportaron un estado de salud pobre, refirieron mas
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dias de malestar tanto fisico como mental y sus actividades fueron limitadas en
cambio en los pacientes que tenian epilepsia activa pero no crisis recientes vy
obtuvieron mejor percepcion de su calidad de vida aquellos sin actividad epiléptica
y sin convulsiones. (30,31)

El hecho es que las personas quienes tienen actividad epiléptica y convulsiones
continuas reportan impactos importantes en su estilo de vida o QOL. Sin embargo
también hay descubrimientos que apuntan que el grupo de pacientes con
epilepsia tienen una calidad de vida mala asi como aquellos que no la tienen
incluso cuando las convulsiones son distantes en tiempo. Por ejemplo Strine y
colegas examinaron el QOL en mas de 31000 adultos entre 18 afios y mas en los
Estados Unidos sobre los que se tienen mas de 400 reportes ( 1.4% total de
respuesta) con convulsiones en algun punto de sus vidas . Ademas los individuos
en este grupo fueron mas susceptibles a tener enfermedades psicoldgicas
incluyendo seria enfermedad mental, fisicamente inactivos; y reportan
comorbilidades fisicas asi como menos interés en estar casados o de tener
empleo. (32)

Jacoby examino el rol de las remisiones de convulsiones en 607 personas en el
Reino Unido. En esta cohorte todos aquellos que han estado libre de
convulsiones por lo menos dos afios han sido considerablemente menores los
efectos sobre la calidad de vida o QOL. La salud psicolégica ha sido medida
mediante seis perfiles dominantes y solo en pocos porcentajes se encontr
epilepsia asociada a otras enfermedades ( 12%) , pacientes muy preocupados
sobre su epilepsia ( 8%) y pacientes que se sienten estigmatizados por esto (

14%) y los que se sienten excluidos socialmente por las convulsiones (4%). (33)
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Dworetzki y colaboradores también compararon la calidad de vida en adultos
mayores de 30 afios con una sola convulsién, 29 quienes tuvieron un buen control
de la epilepsia y 24 recientemente diagnosticados, no se encontrando diferencia
significativa entre los grupos. Cuando los datos fueron comparados con una norma
de poblacién de una edad ajustada, los adultos que experimentaron una sola
convulsion tiene una baja significativa de energia asi como en su estado mental y
en el rol fisico y sus actividades sociales, cuando a estas personas se les
pregunto  sobre su evolucion en el tiempo mas del 38% cree que sus
convulsiones tienen un impacto moderado en su calidad de vida. Los autores
concluyen que sobre todo la experiencia de una sola convulsion tiene solo un
moderado impacto sobre la calidad de vida. (34)

ROL DE TRATAMIENTO Y PREVISION SOCIAL

El tratamiento contra la epilepsia (FAE) hace que la mayoria de la gente sin
convulsiones tenga una buena percepcion en su calidad de vida, el tratamiento
es importante ya que indirectamente es un factor determinante en la calidad de
vida. Sin embargo, los efectos de los antiepilépticos utilizados en el control de la
epilepsia provocan un efecto adverso que reduce la calidad de vida de los
individuos sujetos a ellos y los pacientes frecuentemente reportan mas de un
efecto no deseado relacionado con los antiepilépticos, por lo tanto se ha
investigado la contribucién del efecto adverso especifico con la discapacidad
relacionada con la calidad de vida. (35)

Los efectos adversos pueden estar clinicamente relacionados tanto con la
frecuencia de las convulsiones asi como el efecto de los medicamentos en la

calidad de vida. Una larga encuesta sobre 5000 pacientes de quince ciudades
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Europeas se encontré que aproximadamente el 50% de los pacientes reportan
fatiga y el 40% problemas de concentracion asociados con los antiepilépticos.
Recientemente Perrucca y colaboradores reportaron un numero significativo de
pacientes con efectos adversos de los antiepilépticos, estos tenian el diagndstico
de Epilepsia refractaria a tratamiento. Los efectos fueron clasificados en cinco
diferentes clases: cognicién o coordinacién, humor o emocién, suefio, peso o
cefalea y piel o mucosas. Datos significativos fueron encontrados para cada clase
de FAE y estuvieron relacionados con mala percepcion de su calidad de vida
segun la evolucion utilizando | escala para determinar calidad de vida QOL IE -89,
encontrando afeccién en la cognicién seguido por el estado de animo o emocion y
problemas con el suefio. (36,37)

Varios estudios han mostrado que personas afectadas con epilepsia comunmente
reportan alteraciébn en su memoria y aprendizaje, asi como problemas de atencién
y concentracion un lento procesamiento de informacion y rapidez motora, y un
déficit de lenguaje como efectos secundarios de los antiepilépticos. Mas de la
mitad de adultos recientemente encuestados reportan que un déficit cognitivo
afecta significativamente su capacidad para concentrarse en el trabajo, en su
educacién, en sus momentos de ocio y tiempo libre, y que tiene un impacto
negativo en sus relaciones familiares. Mediante entrevistas se interrogo sobre
que efecto adverso por el uso de los antiepilépticos les gustaria evitar a los
pacientes y la mayoria menciono los efectos sobre el suefio, el cansancio y
problemas de memoria. (38)

Resultados similares fueron reportados entre padres e hijos quienes expresaron

significantemente preocupacion sobre como la epilepsia y su tratamiento afectan
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el dia a dia funcional de los pacientes, afectando principalmente su cognicién. Un
descubrimiento interesante es el grado con el cual los encuestados atribuyen sus
dificultades cognitivas a su tratamiento con antiepilépticos, a pesar de que hay
evidencia de que otro factor importante parece contribuir a su disfuncion cognitiva
en personas afectadas por epilepsia, incluyendo la etiologia fundamental de la
epilepsia, cuestiones psicosociales y efecto de las convulsiones recurrentes. Sin
duda una compleja relacion interactiva existe sobre la medicacion y efectos de los
antiepilépticos y sobre su bienestar psicoldgico y la calidad de vida. (39)

El retiro de los antiepilépticos ha demostrado que promueve el aumento en la
calidad de vida, esto es por la reduccién en los efectos adversos relacionados con
el uso de los antiepilépticos asi como el hecho de que los pacientes estan
concientes de que su tratamiento es largo y los efectos que socialmente esto
implica. En el Reino Unido se hizo un estudio sobre los efectos de los
antiepilépticos y la disminucibn de la calidad de vida. A dos afos pos
aleatorizacion los que toman antiepilépticos tiene efectos significativos en el
empobrecimiento de su calidad de vida. (40,41)

Asi mismo Hessen y colaboradores reportan un mal apego a los antiepilépticos
secundario a la presencia de sintomas de depresion e irritabilidad. El rol de los
antiepilépticos sobre la calidad de vida fue también visto en un estudio longitudinal
realizado por Sillanpaa y colaboradores en el cual la calidad de vida disminuye en
relacion al tiempo en el que el paciente lleva tomando antiepilépticos. A pesar de
que hay remision de las crisis convulsivas concluyeron que el tiempo de

mediacién tuvo un efecto adverso en el estigma social. (42)
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3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Los pacientes con epilepsia experimentan una serie de factores de riesgo tanto

individuales como sociales que influyen en la calidad de vida.

La mayoria de estas variables estdn en relacion a la presencia de las crisis
mismas, pero también por el conjunto de situaciones sociales que en diversa
forma afectan al paciente en su autoestima, independencia personal, relacion con

los otros, etc.

Que efecto esperamos al determinar los factores relacionados con la calidad de
vida del paciente, y en gque situaciones esto nos permite obtener una vision
objetiva de la adaptacion social junto a impresiones subjetivas del paciente y del

entorno que lo rodea.

En la investigacion de la calidad de vida sabemos que todos los individuos tienen
multiples determinantes en su calidad de vida. En las personas con epilepsia estos
determinantes incluyen aspectos especificos para esta condicion, los cuales estan

basados en aspectos clinicos y psicolégicos.

Los determinantes incluyen el tipo de convulsiones, tratamiento y previsién social,
humor, rasgos de personalidad, posicion socioeconOmica, caracteristicas

demograficas, ambiente social y actitudes.

15



La probabilidad de que los pacientes con mal control de sus crisis convulsivas
muestren una mala calidad de vida y que factores sociales son los encontrados

mas frecuentemente.

Por lo antes mencionado llegamos a la siguiente pregunta de investigacion: ¢, Cual

es la calidad de vida de los pacientes con Epilepsia que acuden al servicio de

neurologia del Hospital de Especialidades CMN XXI?
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4. JUSTIFICACION

En nuestro hospital se desconoce cual es la calidad de vida en los pacientes con
epilepsia y no existen estudios que nos permitan conocer cuales son los factores

determinantes que afectan a estos pacientes.

Es necesario disponer de instrumentos de medida que valoren de forma rapida y
precisa los complejos aspectos englobados en el concepto de calidad de vida en

pacientes con epilepsia.

Es importante describir y generar estadistica de calidad de vida en pacientes con

epilepsia en nuestra Institucién, con lo cual se podran apoyar estrategias en Salud

que favorezcan la integracion de esta poblacion a la sociedad actual.
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5. OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GENERAL
Determinar la calidad de vida en los pacientes con Epilepsia que acuden a la
consulta externa del servicio de Neurologia del Hospital de Especialidades Centro

Médico Nacional siglo XXI.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Describir las caracteristicas sociodemogréficas de los pacientes que
acuden a la consulta externa del servicio de Neurologia del HE
CMN SXXI.

- Analizar el tiempo de evolucion y las caracteristicas del patrén de
crisis convulsivas que presentan los pacientes que acuden a la
consulta externa del HE CMN SXXI

- Enumerar y clasificar los farmacos que utilizan los pacientes para
su control.

- Mediante un cuestionario determinar la calidad de vida y enumerar
los factores determinantes de los pacientes con epilepsia que
acuden a la consulta externa del servicio de neurologia HE CMN
SXXI.

- Relacionar la calidad de vida con las -caracteristicas

sociodemogréficas y de la enfermedad.
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6. HIPOTESIS
La calidad de vida de los pacientes con Epilepsia que acuden al servicio de
Neurologia del Hospital de Especialidades CMN SXXI es mala en un 60% de los

pacientes.

6.1 HIPOTESIS NULA
La calidad de vida de los pacientes con Epilepsia que acuden al servicio de
Neurologia del Hospital de Especialidades CMN SXXI es adecuada en mas del

60% de los pacientes.
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7. METODOLOGIA
UNIVERSO, UNIDADES DE OBSERVACION, METODOS DE MUESTREO Y
TAMANO DE MUESTRA.
7.1Tipo de estudio

Tipo de Investigacion:

- Observacional
Caracteristicas del disefio:

- Método de observacion: Transversal

- Tipo de analisis: Descriptivo

7.2 Poblacion, lugar y tiempo del estudio

Pacientes con diagnostico de epilepsia mayores de 18 afios que acuden a la
Consulta Externa del Hospital de Especialidades Centro Médico Nacional siglo
XXI.

Se realiz6 de Marzo del 2010 a Mayo del 2010 en el servicio de Neurologia del

Hospital de Especialidades Centro Médico Nacional siglo XXI.

7.3Tipo de muestra y tamafio de la muestra
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Estuvo constituido por los pacientes atendidos en la consulta externa del servicio
de Neurologia del Hospital de Especialidades Centro Médico Nacional siglo XXI
gue cumplieron con los criterios de inclusion.

El tamafio de la muestra se calcul6 con la formula de poblacién finita, apoyados en
el programa EPI INFO , con una poblacion de 1200 pacientes , con una frecuencia
esperada del factor de estudio de 50% y un error esperado 10% dando como
resultado 97 pacientes y se agrego un 20% por pérdidas dando un total de 100
pacientes.

Se realiz6 un muestreo no probabilistico, por conveniencia, siendo aquellos
pacientes que acudieron al servicio de Neurologia del Hospital de Especialidades
Centro Médico Nacional Siglo XXI con el diagndstico de Epilepsia, con criterios de

inclusion hasta completar el tamafio de la muestra.

7.4 Criterios de Seleccion, exclusion y de eliminacion
Criterios de inclusion
Pacientes con diagnostico de Epilepsia de sexo masculinos o femeninos mayores

de 18 anos.

Criterios de exclusion

- Pacientes con enfermedades cronico — degenerativas
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- Pacientes con encefalopatias epilépticas

- Pacientes con enfermedades sistémicas

Criterio de eliminacién

- Paciente analfabeta

7.5. Informacion a recolectar (VARIABLES)

Epilepsia. Afeccidn cronica de etiologia diversa , caracterizada por la presencia de
eventos paroxisticos , repetidos y cronicos ; originados por descargas exageradas
de neuronas cerebrales , asociados a signos y sintomas motores, sensoriales ,

vegetativos o psiquicos ( Organizaciéon Mundial de la Salud).

Instrumento de recoleccidon de datos: Cuestionario de Calidad de Vida en Epilepsia
QOLIE-31(version 1.0) de cada paciente. Es un cuestionario especifico de calidad
de vida relacionado con la salud para epilepsia. Consta de 31 items distribuidos en
7 areas : preocupacion por la crisis ( preguntas 11,21,22,23,25) , calidad de vida
en general ( 1,14) , bienestar emocional ( preguntas 3,4,5,7,9) , energia/fatiga (
preguntas 2,6,8,10), alteraciones cognitivas ( preguntas 12,15,16,17,18,26) ,
efectos de la medicacion ( preguntas 24,49,30) y funcionamiento social (
preguntas 13,19,20,27,28). ANEXO 3

El procedimiento de puntuacion del QOLIE-31 convierte los valores numeéricos
predefinidos en puntuaciones que oscilan entre 0 y 100 puntos. Las puntuaciones

mas elevadas indican mejor calidad de vida. El item 31 en una escala visual que

21



va de 0 puntos (peor calidad de vida) a 100 puntos (mejor calidad de vida); dicho
item no forma parte de la puntuacion del QOLIE -31 y se evalla por separado.

La puntuacion global del cuestionario se obtuvo mediante la suma ponderada de
las sub escalas que lo forman. Para poder calcular las puntuaciones de las
dimensiones, asi como la puntuacion global, los pacientes solo podran dejar sin
contestar un maximo de 1 item. Previamente al estudio , el cuestionario fue
adaptado transculturalmente al espafiol mediante traduccién y retraduccion. La
ponderacion de los items se realiz6 segun los factores de ponderacién dados por
el QOLIE-31.

Las puntuaciones globales para evaluar la calidad de vida son:

e 91-100 excelente

81-90 muy buena

71-80 buena

61- 70 regular

Menor o igual a 60 mala.

Se completaron los resultados obtenidos del cuestionario QOLIE-31 con los datos
referidos a edad, género, ocupacion, escolaridad, edad al inicio de la crisis, afios
de diagnostico, tipo de crisis, cuales y el niumero de farmacos empleados que
fueron contemplados en la hoja de recoleccion de datos de manera independiente

Descripcion de Variables

VARIABLE DEFINICION DEFINICION OPERACIONAL TIPO DE ESCALA DE INDICADOR
CONCEPTUAL VARIABLE MEDICION
Tiempo que ha vivido una Tiempo de evolucién desde su cuantitativa Continua Afios
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Edad persona nacimiento hasta el momento actual en
gue ingresa al estudio.
Condicién organica Caracteristicas sexuales secundarias cualitativa continua Masculino y
Sexo femenina o masculina con gue permiten identificar a la persona de femenino
diferenciacién por acuerdo a estas caracteristicas que le
caracteristicas sexuales confieren que sea hombre o mujer de
acuerdo con el fenotipo.
Periodo en el que el sujeto Periodo en el que el sujeto presenta la cuantitativa continua Afios
Tiempo de presenta la primera crisis primera crisis epiléptica.
evolucion epiléptica.
Conjunto de operaciones o | Rama u oficio, que desempefia una cualitativa Nominal 1Empleado
Ocupacion tareas propias de una persona. 2Ama de casa
persona. 3Desempleado
4Estudiante
5Jubilado
El nivel de estudios de una | Nivel de estudios de una persona cualitativa nominal 1Primaria
Escolaridad | persona 2Secundaria
3Preparatoria
4Carrera
Técnica
5Licenciatura
Se determin6é usando la | Clasificacién para la Epilepsia de la | cualitativa continua 1Generalizadas
Tipo de | Clasificacion de la ILAE ( | ILAE ( International League Against 2Parciales
crisis International League Against | Epilepsy) de 1981
Epilepsy) de 1981
Ndmero de crisis convulsivas | Nimero de crisis convulsivas que | cualitativa continua Ndmero de crisis
Crisis  por | que presenta el paciente en | presenta el paciente en 1 mes
mes 1 mes
Conjunto de farmacos | Conjunto de farmacos antiepilépticos | cualitativa nominal 1Valproato de
Farmacos antiepilépticos ~ empleados | empleados para el tratamiento de la Magnesio
empleados para el tratamiento de la | epilepsia 2Fenitoina

epilepsia

3Carbamacepina
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4Topiramato
SLevetiracetam
6Lamotrigina

70xcarbacepina

Se determino  mediante | Puntaje obtenido en el cuestionario | cualitativa nominal 1Excelente
Calidad de | Cuestionario de Calidad de | de Calidad de Vida en Epilepsia 2Muy Buena
Vida Vida en Epilepsia QOLIE- | QOLIE-31(version 1.0) de cada 3Buena

31(version 1.0) de cada | paciente 4Regular

paciente. 5Mala

7.6 Método para captar la informacién

Recoleccion de datos:

Se aplicaron cuestionarios escritos: QOLIE.31 (ANEXO 3) y de la misma manera
la hoja de recoleccién para datos demograficos y clinicos a los pacientes mayores
de 18 afios, con diagndéstico de epilepsia que acudieron a la Consulta Externa del
Servicio de Neurologia del Hospital de Especialidades Centro Médico Nacional
Siglo XXI. Previa informacion al paciente se le entregé el cuestionario en la misma
unidad durante cada consulta, y el cual fue llenado mediante dos formas:
autoaplicable o autodirigido, en caso de no entender el significado de las

preguntas.

ANALISIS ESTADISTICO. El analisis estadistico se realizo con el programa SPSS
versién 17 para Windows. Se empleo estadistica descriptiva paramétrica y no
paramétrica segun fuese el caso de la variable medida (ANEXO 4). Para las
variables cuantitativas se usO el célculo de medidas de tendencia central y
dispersioén, para las variables cualitativas se calcularon razones y proporciones. Se

midi6 prevalencia.
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Andlisis del cuestionario: Para las 7 areas del cuestionario QOLIE-31, se aplico la

propia escala del método.

7.7 Consideraciones Eticas

El presente estudio se apega a lo establecido en:

- Manual de organizacion del Instituto Mexicano del Seguro Social consejo
Técnico, Acuerdo No. 7802, octubre de 1980.

- Manual de Organizacion de la Jefatura de los Servicios de

Ensefianza e Investigacion del H. Consejo Técnico, Acuerdo No. 1516/84 del 20
junio de 1994.

- La Ley General de Salud en materia de investigacion en seres humanos.

- Declaracion de Helsinki, Modificacion de Tokio, Revisada por la XXX Asamblea
Mundial, Tokio, Japon 1975.

- De acuerdo con las caracteristicas del presente estudio, se considera ser de

riesgo minimo.
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8. RESULTADOS

Se analizaron los resultados de 100 cuestionarios QOLIE-31, de los cuales fueron
56 pacientes del sexo femenino, y 44 pacientes del sexo masculino. (Grafica 1).

La edad promedio del grupo en estudio fue de 36 a 45 afos, con una desviacion
estandar de + 13.25, siendo la edad minima de 18 afios y la maxima de 75
afnos.(Grafica 2 ).

El tiempo promedio de evolucién con epilepsia en los pacientes fue de 1 a 5 afios
y represento el 29% de los pacientes con una desviacion estandar + 4.25, siendo
el minimo tiempo de evolucién un afio y el maximo tiempo de evolucion 40 afios.
(Gréfica 3).

La distribucion de tipos de epilepsia dentro del grupo en estudio fue: pacientes
con crisis generalizada representaron un porcentaje del 76 %, es decir la mayoria
de ellos, y con diagnostico de crisis parciales representaron un 24% de los
pacientes. (Grafica 4).

En relacion a el numero de crisis convulsivas que presentaba el paciente a lo largo
de un mes se obtuvo un promedio de 2 crisis por mes, siendo el menor nimero 0
en aguellos pacientes que no referian haber presentado crisis en el ultimo mes y
10 el mayor numero de crisis presentadas, que fue la minoria. (Grafica 5).

El 50% de los pacientes se encuentra en control a base de dos farmacos
antiepilépticos no siendo esta modalidad de tratamiento la ideal, mientras que un

32% de los pacientes se encontrO en monoterapia y el 18% estaban bajo
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politerapia, ninguno de los pacientes se encontraba en manejo con mas de tres
antiepilépticos. (Grafica 6).

En referencia al uso de farmacos antiepilépticos utilizados el registro de datos se
contabilizé por farmaco empleado y no por paciente, en virtud de cada paciente
podia estar llevando mono, bi o politerapia. Los resultados fueron los siguientes: el
farmaco mayormente utilizado fue el Valproato de Magnesio por 19 pacientes que
representa un 50% de los pacientes, seguido por Fenitoina empleado en 16
pacientes (32%), la Carbamacepina y Levetiracetam ambos utilizados en 11
pacientes cada uno (26%), Topiramato utilizado por 13 pacientes (30%).
Lamotrigina utilizada en 6 pacientes (20%) y Oxcarbacepina en 4 pacientes (2%).
(Grafica7).

En relacién a los resultados de las puntuaciones obtenidas de los cuestionarios
QOLIE-31, y segun la clasificacion dada por éste, se observo que el 74% de los
pacientes tienen una mala calidad de vida, 18% de los pacientes tienen una
regular calidad de vida, 4% de los pacientes tienen una buena calidad de vida, 4%
de los pacientes tienen una muy buena calidad de vida y ninguno de los pacientes
tiene excelente calidad de vida. (Grafica 8).

La medicion global de calidad de vida segun el QOLIE-31 se mueve en un puntaje
maximo de 100 (excelente) y un minimo de 0 (malo).

Dentro de las areas o factores manejados por el cuestionario QOLIE-31 y que
fueron medidos con puntajes menores o iguales a 60 (es decir lo que define una
mala calidad de vida) se reporta como la de efectos adversos en la funcion social
que lo representan el 88% de los pacientes, seguido por el area de la

preocupacion por las crisis en un 78% y en tercer lugar el efecto adverso de los
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antiepilépticos representando un 74 % de Ilos pacientes. En el area
correspondiente a los efectos en la cognicidén alcanza un 66% de pacientes, dato
que llama la atencién ya que la literatura reporta que este factor es de los mas
determinantes. En cuanto al area de Energia/Fatiga se obtuvo un 56% y valores
similares 52% lo representa el Bienestar emocional. Un 32% de los pacientes
refieren tener una buena percepcién en cuanto a su calidad de vida. (Grafica 9).
Se observé que las mujeres tienen una mala percepcion de la calidad de vida, sin
embargo no se encontro significancia estadistica (p 0.41). (Grafica 10).

Los pacientes tratados con dos farmacos antiepilépticos refirieron una menor
percepcion de su calidad de vida con respecto a los tratados con monoterapia, se
encontré una correlacion entre la calidad de vida y el nimero de antiepilépticos
con significancia estadistica ( p= 0.009) (Grafica 11).

Se observo que los pacientes de entre 36 a 45 afios que se encuentran en edad
productiva tienen una mala percepcion de su calidad de vida, se encontré una
correlacion entre la calidad de vida y el grupo de edad con significancia estadistica
(p=0.001) (Gréfica 12).

Con respecto a la escolaridad predominaron los pacientes que tenian como nivel
de estudios la preparatoria y esta no tuvo relacion estadisticamente significativa
con la calidad de vida del paciente. (p = 0.39) (Gréfica 13).

La mayoria de los pacientes que tuvieron una mala calidad de vida son pacientes
con empleo sin relacion estadisticamente significativa con la calidad de vida del

paciente. (p = 0.19) (Grafica 14).
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El mayor porcentaje de los pacientes presentaron crisis convulsivas generalizadas
y tuvieron una mala percepcion de su calidad de vida sin significancia estadistica

(p=0.09). (Gréfica 15).

El promedio de tiempo de evolucion con epilepsia de los pacientes fue de 1 a 5
afnos y estos refirieron una mala percepcion de su calidad de vida lo cual no tuvo
significancia estadistica con un valor de p=0.25 (Gréfica 16).

El ndmero de crisis convulsivas por mes promedio fue de 2 siendo estos
pacientes, que se consideran en buen control, quienes tuvieron una mala calidad

de vida con una significancia estadistica p=0.000 (Grafica 17 y 18).
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9. DISCUSION

La epilepsia tiene consecuencias sociales y psicolégicas mudltiples debidas
ademas de los efectos propios de la enfermedad a factores que en ocasionan
deterioran o agravan la calidad de vida del paciente, estos factores entre otros son
la edad, ocupacion, tipo de crisis, preocupacion por las crisis, frecuencia de crisis,
la estigmatizacion y limitaciones cognitivas en la vida diaria.

Este enfoque de calidad de vida hizo necesario la creacion de métodos objetivos
los cuales mediante cuestionarios que generan escalas permiten medir las
dimensiones que determinan el bienestar de una persona y que representa en
suma la sensacion del sentirse bien y que es variable e cuanto a cada persona ,
grupo o lugar segun sea el caso.

En nuestra institucion no existen estudios que muestren la evaluacion de la calidad
de vida en pacientes con epilepsia, por ello los resultados de este estudio son los
primeros con ciertas limitaciones por supuesto.

La calidad de vida en los pacientes con epilepsia del servicio de Neurologia del
Hospital de Especialidades del Centro Médico siglo XXI se estudié de manera
observacional, de corte transversal y en forma descriptiva en 100 pacientes de la
consulta externa con diagndstico de Epilepsia y en aquellos mayores de 18 afios ,
mediante el cuestionario QOLIE-31 , el cual cubre 7 areas: preocupacion por las
crisis , percepcion en general de la calidad de vida, bienestar emocional, efectos

sobre relacion energia/ fatiga, efectos sobre la cognicion, efectos adversos de los
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medicamentos y funcién social , aunando datos como edad, afios de evolucion,

namero de crisis , numero de farmacos empleados.

Se observé que mas de la mitad de la poblacion que acude a consulta son del
sexo femenino y son las mujeres quienes tienen una mala percepcion de la
calidad de vida, en comparacion con los hombres, sin embargo no encontramos
significancia estadistica, este resultado esta en concordancia con lo reportado en
la literatura, la cual nos dice que los pacientes femeninos tienen un mayor impacto
en la calidad de vida en general en comparacion con los del género masculino.
La edad promedio del grupo en estudio fue de 36 a 45 afos los cuales son
pacientes en edad productiva y es importante este dato ya que son pacientes
jovenes que tienen una mala percepcion de su calidad de vida y podemos y
debemos influir de una manera positiva para mejorar su adaptacion a la vida social
y laboral. .
El tiempo promedio de evolucién con epilepsia en los pacientes fue de 1 a 5 afios
y llama la atencién que estos son los pacientes que tienen una mala percepcion en
su calidad de vida siendo que pudiéramos suponer que entre mas tiempo de
evolucion mayor es la afectacion en su calidad de vida, con esto observamos que
el paciente sufre una especie de mecanismo de adaptacion a su patologia.

La distribucion de los diferentes tipos de crisis convulsivas dentro del grupo en
estudio fue: pacientes con crisis generalizadas representaron un 76 %, es decir la
mayoria de ellos, y con diagndstico de crisis parciales representaron un 24% de

los pacientes, siendo esto no congruente con lo referido en la literatura ya que se
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menciona que las crisis parciales son las mas frecuentes, probablemente esto se

deba a una mala descripcion y a un mal interrogatorio del patrén de crisis.

En relacion al nUmero de crisis convulsivas que presentaba el paciente a lo largo
de un mes se obtuvo un promedio de 2 crisis por mes, siendo el menor nimero 0
en aguellos pacientes que no referian haber presentado crisis en el ultimo mes y
10 el mayor numero de crisis presentadas, en general observamos que los
pacientes tienen un buen control de sus crisis.

La mitad de los pacientes se encuentra en control a base de dos farmacos
antiepilépticos y son estos quienes tuvieron una mala calidad de vida en
diferencia con aquellos en monoterapia que tuvieron una mejor calidad de vida, la
literatura refiere que lo ideal es mantener a los pacientes con tratamiento a base
de monoterapia ya que esto es un factor determinante en la buena percepcion de
la calidad de vida en el paciente con epilepsia.

En referencia al uso de farmacos antiepilépticos utilizados el registro de datos se
contabilizé por farmaco empleado y no por paciente, en virtud de cada paciente
podia estar llevando mono, bi o politerapia. Los resultados fueron los siguientes:

El farmaco mayormente utilizado fue el Valproato de Magnesio (50%), seguido por
Fenitoina (32%), la Carbamacepina y Levetiracetam cada uno (26%), Topiramato
(30%). Lamotrigina (20%) y Oxcarbacepina (2%) , aqui pudimos observar que la
mayoria de los pacientes como ya lo habiamos mencionado se encuentran en bi
terapia y en esta combinacion de farmacos generalmente se asocia un
antiepiléptico de primera con uno de segunda generacion lo cual es correcto

segun lo reportado en la literatura. Asi mismo tenemos que el Valproato de
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Magnesio que es Uutil tanto para crisis parciales como para generalizadas |,

continua siendo el farmaco mas utilizado en los diferentes tipos de crisis.

En relacién a los resultados confirman que la mayoria (74%) de los pacientes con
epilepsia que acuden a la consulta externa del servicio de Neurologia tienen una
mala calidad de vida, 18% de los pacientes tienen una regular calidad de vida, 4%
de los pacientes tienen una buena calidad de vida, 4% de los pacientes tienen una
muy buena calidad de vida y ninguno de los pacientes tiene excelente calidad de
vida.

En cuanto a la calidad de vida en general estos resultados eran los esperados, ya
que durante la consulta del paciente con epilepsia no se hace hincapié en conocer
este aspecto y por lo tanto tampoco se toman las medidas necesarias para
mejorar la calidad de vida del paciente.

Dentro de las areas o factores determinantes utilizando el cuestionario QOLIE-31
reporta que los efectos adversos en la funcidén social representa ser el factor mas
determinante en la calidad de vida del paciente, seguido por el area de la
preocupacion por las crisis en un y en tercer lugar el efecto adverso de los
antiepilépticos. Contrario a lo reportado en la literatura los efectos en la cognicion
alcanzo un menor porcentaje. En cuanto al area de Energia/Fatiga se obtuvo un
56% y valores similares 52% lo representa el Bienestar emocional. Un 32% de los
pacientes refieren tener una buena percepcion en cuanto a su calidad de vida.
Estos resultados son interesantes ya que los pacientes al ser en su mayoria
pacientes jovenes en edad productiva perciben tener una afeccién predominante

en su funcion social asi como en su preocupacion por tener una crisis , ya sea en
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su trabajo, en la via publica o con en una reunion social. Y claro como ya esta
reportado en la literatura los efectos adversos de los antiepilépticos representan

un factor determinante también aungue en menor porcentaje.
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10. CONCLUSIONES

Los resultados nos muestran que el grupo de pacientes del sexo femenino tienen
una mala percepcidn de su calidad de vida con respecto a los del sexo masculino,
y sabemos que esto no solo se ve en esta patologia sino en general en la vida

social.

Los afios de evolucidon con la epilepsia hace ver que los pacientes que recién son
diagnosticados perciben una mala calidad de vida ya que son aquellos que recién
tienen que enfrentarse al estigma social y a los efectos adversos de los
medicamentos y en si a todos los factores determinantes de su calidad de vida ya

mencionados.

En cuanto al tratamiento se debe ofrecer la opcion de monoterapia con farmacos
de primera generacion, ya que se ha visto que a pesar de los efectos adversos
son los que mejor control de crisis poseen. El utilizar bi terapia puede sumar
efectos adversos y esto llevar a los pacientes a una mala calidad de vida.

Los resultados confirman lo escrito en la literatura sobre la calidad de vida de
pacientes epilépticos. En nuestro caso se observa que el mayor porcentaje de los
pacientes reportan tener una mala calidad de vida, sobrepasa la mitad de la
poblacion en estudio, solo un porcentaje minimo es el que dice gozar de una

buena calidad de vida.
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Estos resultados no estan lejos de la realidad que esperdbamos encontrar , el
pertenecer a un pais de tercer mundo , y vivir situaciones que conlleva este hecho,
tales como la falta de empleo , empleos mal pagados, falta de cultura o de
conocimiento respecto a esta enfermedad , son situaciones que oscurecen el
horizonte, sin embargo las oportunidades que se ven en este es el contar con un
sistema de salud que apoye a nuestra institucion y que el personal que labora en
ella se comprometa a dar el espacio y tiempo para estos aspectos de nuestros
pacientes jovenes y en edad productiva y lograr una mejor integracion de ellos en

la sociedad.
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12. ANEXOS

ANEXO 1

CLASIFICACION INTERNACIONAL DE CRISIS EPILEPTICAS

| Crisis parciales.

A. Crisis parciales simples

1. Con signos motores

2. Con alucinaciones somatosensoriales o sensoriales especiales
3. Con signos y sintomas autonémicos

4. Con sintomas psiquicos

B. Crisis parciales complejas

1. De inicio como parcial simple seguida de alteracién de la conciencia
2. Con trastorno de conciencia desde el inicio

C. Crisis parciales con generalizacidn secundaria

1. Crisis parciales simples que se generalizan

2. Crisis parciales complejas que se generalizan

3. Crisis parciales simples que evolucionan a complejas y se generalizan

Il Crisis generalizadas
A. Ausencias

1. Tipicas

2. Atipicas

B. Miocldnicas

C. Clénicas

D. Ténicas

E. Tonico-clénicas

F. Atonicas
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Il Crisis no clasificables

ANEXO 2

CLASIFICACION DE LAS CRISIS EPILEPTICAS ( ILAE 1981)

CP (focales, parciales): Son aquellas en las que el primer evento clinico y electroencefalografico sefiala
una activacion de un grupo neuronal o en uno o ambos hemisferios. Las CP Se clasifican teniendo en
cuenta se si altera o no la conciencia. Cuando la conciencia no se altera, la crisis se clasifica como CPS;
cuando se altera, se clasifica como CPC. El trastorno de la conciencia puede ser el primer sintoma o una
CPS puede progresar a una generalizada. Para fines de esta clasificacion, alteracion de conciencia se
define como la incapacidad para responder normalmente a estimulos externos, por alteracion de la
vigilancia o de la capacidad de respuesta. Hay evidencia de que las CPS generalmente inician en un
hemisferio (unilateral); en cambio, las CPC suelen tener representacion hemisférica bilateral.

CG ( convulsivas o0 no convulsivas) : Las CG son aquellas cuya primaria manifestacion sefiala inclusion de
ambos hemisferios. La conciencia puede alterarse y ser la manifestacién inicial. Las manifestaciones
motoras son bilaterales. El patron electroencefalografo octal es bilateral al inicio y presumiblemente refleja
descarga neuronal que comienza en ambos hemisferios.

Crisis epilépticas no clasificadas: Incluye todas las crisis que no pueden clasificarse dehido a datos
incompletos o inadecuados, algunas de las cuales no pueden incorporarse en las categorias hasta ahora
descritas. Estas incluyen algunas crisis neonatales , por ejemplo: movimientos oculares ritmicos , de
matacion y masticatorios .

Incluye a las crisis epilépticas repetidas ocurren en diversas circunstancias:

Crisis fortuitas , que llegan inesperadamente y sin alguna provocacion evidente,
Crisis ciclicas, mas o0 menos a intervalos regulares ( crisis en relacién con el ciclo menstrual) .
Crisis provocadas por

Factores no sensoriales ( fatiga, alcoholismo, emocidn, etc)
Factores sensoriales , referidas como crisis reflejas.
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ANEXO 3.

HOJA DE CAPTURA DE DATOS
Nombre:

# afiliacion :

sexo: M F

Edad:

Ocupacion:
Escolaridad:
Tipo crisis:
Tiempo que padece crisis convulsivas. Fecha :

Fecha:

Edad al diagndstico:
Descripcion de las crisis:

Numero de crisis actuales: por mes por semana
fenitoina, carbamazepina,

Farmacos empleados anteriormente: valproato,
levetiracetam, fenobarbital,

otro(s): .
Farmacos empleados actualmente: valproato,
levetiracetam, fenobarbital, primidona, lamotrigina,
otro(s):

primidona,

fenitoina,

lamotrigina,

carbamazepina,
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CALIDAD DE VIDA EN EPILEPSIA
QOLIE-31 (versioni.0)

Fecha__ [/ [

Mombre del paciente
MNo. HC sexo M__F__  Edad afios
i Ha complatado el cuestionario antes de |a visita de hoy? Si__ No__

Instrucciones
Este cuestionario pregunta sobre su salud v sus actividades diarias. Responda a cada pregunta

sefialando con un circulo el numere apropiado (1,2,3,....). Si no esta seguro de como responder a
una pregunta, por favor, dé la mejor respuesta que usted pueda y escriba un comentario o

explicacién en el margen.
Si necesita ayuda para leer o parta hacer el formulario, por favor, no dude en decirnoslo.

1. En conjunto ;cémo valora su calidad de vida?

© © ®

g 8 7 3 2 1
La mejor calidad La peor calidad de vida
de vida posible posible (tan mala como, o
peor que estar muerto)
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Estas preguntas se refieren a como se siente usted v como le han ido las cosas durante las
pasadas 4 semanas. Para cada pregunta, por favor, sefiale con un circulo una respuesta lo mas
cErcana a como se ha sentido,

Ne iCuanto tiempo en [as pasadas 4 | Todoel | Mucho | Bastante | Poco Muy poco Nada
__|semanassehasentido.. | atpo | bempo | bewpo | Tiwo || Nemoo | 0 |
2 | Ueno de energia? 1 2 3 4 5 &
3 | muy nervioso? 1 2 3 4 5 -]
4 | hundido que nada podia animarla 1 2 3 4 5 [}
5 | Calmado, tranquilo? 1 2 3 4 5 &
B | Conmucha energia? 1 2 3 4 3 &
7 | Desanimado, melancélico? 1 2 3 4 5 6
g | Inotil? 1 2 3 4 5 6
g | Feliz? 1 2 3 4 5 -]
10 | Cansada? 1 2 3 4 5 &
11 | Preocupado por tener ofro ataque? 1 2 3 4 5 ]
Dificultad para razonar y resolver
12 | problemas (hacer planes, tomar de 1 2 3 4 5 ]
cisiones, aprender cosas nuevas?
su salud le ha limitado sus activida-
13 des spd?iales [salir oon sus amigos 1 5 3 4 5 6
o vistar a panentes mas
cercanos?)

14, iCémo ha sido SU CALIDAD DE VIDA durante las pasadas 4 semanas (como le han ide las
cosas, como se ha sentido en general? ) Marque conun circulo el ndmera:

MUY BIEN
No podria haber sido 1
mejor

G )®

BASTANTE BIEN

Bien y mal por

s
po
o h 'ﬂ] partes iguales 3
g,___,.-

Bastante mal 4
MUY MAL

No podria haber 5
sido peor




La siguiente pregunta es sobre su MEMORIA,

z Si Si Solo
-]
N Sobre su memaoria.... No Mucho Algo Un poco
15 Enl uftlma_s 4 semanas ha 1 3 3 4
tenido algun prablema con su
memaoria

Estas preguntas se refieren a con gué frecuencia en las pasadas 4 semanas ha tenido problemas
para recordar, o estos problemas han interferido en su trabajo o en su vida normal.,

o . Todo el | Mucho | Bastante | Poco Muy poco
5 Sohie-su memoria Nada tiempo | tiempo | tiempo | tiempo tiempo
Problemas para recordar
16 cosas que la gente dice... 1 2 3 4 5 6

Las siguientes preguntas se refieren a problemas de CONCENTRACION que puede haber tenido.
Sefiale con un circulo el numere gue indigue con gue frecuencia en el mes pasado tuvo
problemas de concentracion, o con gue frecuencia estos problemas han interferide en su trabajo o
en su vida normal.

o Todo el | Mucho | Bastante | Poco Muy poco
il 2chie Concmtacion e tiempo | tiempo tiempo tiempo tiempo
17 | Concentracion para leer. ., 1 2 3 4 5 6
Concentracion para hacer
18 algo 3 tiempo 1 2 3 4 5 6

Las siguientes preguntas se refieren a problemas que pusda tener con ciertas ACTIVIDADES,
Sefiale con un circule e numere gue indigue con que frecuencia durante las pasadas cuatro

semanas su epilepsia, o su medicacion antiepiléptica le han causadoe problemas con. ..

N Sobre concentracion Nada hi?r‘:;i Mucho | Bastante Paoco
Tiempo libre (aficcionas,

19 | salir fuera, ete.) 1 2 3 4

20 | No pader conducir 1 2 3 4 3
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Las siguientes preguntas se refieren a como se siente usted en relacion a sus atagues. (Sefiale
con un circula un numero en cada linea)

4 . Muehe | Bastant | Algo de Mingin
5 B RO e miedo | e miedo | miedeo mieda
Tiene miedo de sufrir un
21 atague el praximo mes? 1 | 2 3 4
4t MWLy A veces Mo
(]
N Sobre conceniracion preccupade | preocupado pregcypado
2 Tiene miedo de sufrir un 1 2 3
atague el préximo mes?
Ne Sobra sonesttraeion Mo pre Muy pre Algo pre Mo muy pre

ocupado | ocupado | ccupado ocupado

ile preccupa la inco-
medidad u otros proble- ;
23 | mas socigles resultade 1 2 g 3 4
de fener un ataque ;
durante &l préxime mes? i
| iLe preccupa que la me
dicacion gue toma le |
24 perjudigue si es durante 1 4 § 3 4
mucho tiempo? i

Para cada uno de esto PROBLEMAS, sefiale con un circule el numere que indique cuanto le
alteran en una escala del 1 al 5 {5 = extremadamente molesto)

i imﬂs‘&tr:z?ﬂ o= mb;a::m Extremadarmente molesto
| 25 |Alaques 1 2 3 4 5
26 | Dificuitades de memoria 1 2 3 4 5
27 | Limitaciones laborales 1 2 3 4 5
| 28 | Limitaciones sociales 1 2 3 4 5
| Efectos fisicos de la me-
| 2 | Gicacion ant spiléptica 1 2 3 4 5
Efectos mentales de la
il medicacion anti epiléptica ! 2 3 4 2




31. ;Cuan buena o mala piensa gque es su salud? En la escala de abaje, el mejor estado
imaginable es 100, v el peor estado imaginahle es 0. Por favor, indigue como se encuentra su
salud sefialande con un circulo un nimera en esta escala, Por favor, considere su epilepsia como
una parte de su salud cuando responda este cuestionario.

El mejor estado de 100

salud imaginable
a0
80
70
60
50
40
30
20

10

El peor estado de
salud imaginable

Comentarios (si hay alguna)




ANEXO 4

COMPLEMENTARIAS

VARIABLE ESCALA DE MEDICION
SEXO Cualitativa nominal
EDAD Cuantitativa discreta
OCUPACION Cualitativa nominal

ESCOLARIDAD

Cuantitativa discreta

TIPO DE CRISIS

Cualitativa nominal

ANOS DE DIAGNOSTICO

Cuantitativa continua

FRECUENCIA DE CRISIS POR MES

Cuantitativa continua

FARMACOS EMPLEADOS

Cuantitativa discreta

AREAS QOLIE-31

Preocupacion por la Crisis (i 212z

Efectos de la medicacion ez

Bienestar emocional sss9

Alteraciones cognitivas cz:sssisz

Sensacion de energia/fatiga css:

Relaciones sociales ws 27,9

Calidad de vida en general .1
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TABLE 1

KEY TO SOURCES OF ITEMS IN THE QOLIE-31

Item number Source

1 Adapted from the Faces Scale (Andrews & Withey, 1976) by David
Hadorn (Hadorn and Hays, 1991)

2,6,8,10 Energy/fatigue scale from RAND 36-Item Health Survey 1.0 (aka SF-36)

34579 Emotional well-being scale from RAND 36-ltem Health Survey 1.0
(aka SF-36)

11,15 From Epilepsy Surgery Inventory (ESI)-55 (Vickrey, Hays, Graber,
et al, 1992)

12,13 From longer instruments in the Medical Outcomes Study (Stewart,
Sherbourne, Hays, et al, 1992)

14 Dartmouth COOP Chart (Nelson, Landgraf, Hays, et al, 1990)

16-30 Developed de novo by QOLIE Development Group

31 Visual analogue item adapted from existing measure (Brazier, Jones,

and Kind, 1993)
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TABLE 2
QOLIE-31 SCORING FORM

Response Final Score,
Scale/ltem Numbers 1 2 3 4 5 6 Subtotal  0-100 point scale
Seizure Worry
1. 0 20 40 80 80 100
21, 0 333 667 100 — —
22. 0 50 100 — - - I
23. 0 333 667 100 — — o
25. 100 75 50 25 0 —_ R,
TOTAL: - 5 =__
Overall Quality
of Life
: (multiply response by 10) -
14. 100 75 50 25 0 — M
£10) 7| RN i LR
Emotional Well-Being
3 0 20 40 60 80 100 L
4, 0 20 40 60 80 100 Mol
5. 100 80 60 40 20 0 SR
7. 0 20 40 60 80 100 el
9. 100 80 60 40 20 O e
TOTAL: o o o G =0 o .
Energyl/Fatigue
2: 100 80 60 40 20 O LN
6. 100 80 60 40 20 O N
8. 0 20 40 60 80 100 T
10. 0 20 40 60 80 100 et
FOTAL: o s R O N
Cognitive
12. 0 20 40 60 80 100 =t L
15. 0 333 667 100 — — A
16. 0 20 40 60 80 100 -
17. 0 20 40 60 80 100 e
18. 0 20 40 60 80 100 o
26. 100 75 50 25 0 — AL
TOIAL; =+ 6 =____
Medication Effects
24, 0 333 667 100 — — elusnd
29. 100 75 50 25 0 — et
30. 100 75 50 25 0 — Il
TOTAL. = 3 =___
Social Function
13. 0 20 40 60 80 100 .
19. 0 25 50 75 100 — e
20. 0 25 50 75 100 — Lo
27. 100 75 50 25 0 —
28. 100 75 50 25 0 — .
TOTAL: + 5 =____

Note: The total number of items in each scale is listed as the divisor for each subtotal. However, due to
missing data, the divisor might actually be less than that as noted in the text “Scoring Rules,” pages 2-3.



TABLE 5

RELIABILITY, CENTRAL TENDENCY, AND VARIABILITY OF QOLIE-31 SCALES'

Reliability
Number Mean Standard Observed
Scale of ltems Alpha Test-retest® (0100 range) Deviation Range
Seizure worry 5 0.79 0.84 58.29 25.76 0-100
Overall quality of life 2 0.79 0.84 6717 18.38 54100
Emotional well-being 5 0.83 0.77 67.20 19.28 16-100
Energyffatigue 4 0.84 0.75 55.30 2110 0-100
Cognitive functioning 6 0.85 0.85 59.96 22.76 0100
Medication effects 3 0.78 0.64 55.34 30.52 0100
Social functioning 5 0.77 0.82 67.25 26.88 0-100
Overall score 30 0.93¢ 0.89 62.87 16.31 15-97

aN ranged from 298 to 304 patients with mild or
moderate epilepsy for all data except test-retest

reliability.

®N ranged from 229 to 232 in the subset of epilepsy
patients who were clinically stable and whose test-

retest interval ranged from 1 to 21 days.

SEstimated using Mosier's (1943) formula.
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13. GRAFICAS Y TABLAS

GENERO

Fuente: Hoja de recoleccion de datos

EDAD POR GRUPO

18a25 26a35 36a45 46 a 55 56 a 65
X 38.6+13.25

Min 18
Max 75

66a75

n=100

@ masculino
m femenino

Gréfica 1

Gréfica 2

S7



ANOS DE EVOLUCION CON EPILEPSIA

31a35
Desviacion esttandar4.25 36 a40
Min 1 Fuente Hoja de recoleccion de datos
Max 40

Gréfica 3

TIPO DE CRISIS

@ Generalizadas
m Parciales

Fuente: Hoja de recoleccion de datos Gréfica 4
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NUMERO DE CRISIS POR MES

30

25

20

0 crisis x .
mes 1 crisis x 2 crisi
crisis x
mes 3 crisis x -
mes 4 crisis x .
mes 5 crisis x . c1
mes mes 6 crisis x .
mes 8 crisis x
mes

10 crisis x
Fuente Hoja de recoleccion de datos mes

Grafica 5

NUMERO DE FARMACOS UTILIZADOS

o 1 farmaco
| 2 farmacos
0 3 farmacos

Fuente Hoja de recoleccion de datos Gréfica 6
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FARMACOS ANTIEPILEPTICOS UTILIZADOS

Valproato de Fenito
f enitoina
Magnesio Carbamacepina
Topiramato
Lewetiracetam
Lamotrigina
Oxcarbacepina
Fuente Hoja de recoleccion de datos Gréfica 7

FACTORES DETERMINANTES EN LA
CALIDAD DE VIDA EN EL PACIENTE CON
EPILEPSIA

Preocupacion | Calidad de | Bienestar Energia/ Cognicién | Efectos de Funcién
Por las crisis | vida social Fatiga

medicamentos | social

Media 46.14 69.35 |57.60 |58.20 |50.80 |38.00 41.40
Desviacion +2273 |[+17.00 | +18.05 | £21.02 | +21.10 | + 30.64 +22.06
estandar
Minimo 6.66 22.5 4 0 10.0 .0 4

Maximo 93.34 100.0 |92 100 92.5 100.0 84.03




FACTORES DETERMINANTES EN LA
CALIDAD DE VIDA

M

E 40-

D

I 30

A

20
10
Zr;olz;:p:::: Calidad de vida Bi "
e,f:;zn: Energia/Fatiga Cognicién c1
Efecto de » i
Fuente Hoja de recoleccién de datos medicamentos  Funcion social Grafica 8
PUNTUACION GLOBAL DE QOLIE-31
Calidad de vida % de pacientes
81-90 4
Muy buena
71-80 4
Buena
61-70 18
Regular
<60 74
Mala
TOTAL 100
Tabla 1
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PREOCUPACION POR LAS CRISIS

Tabla 2

PERCEPCION DE LA CALIDAD DE VIDA

Tabla 3

Calidad de vida

% de pacientes

81-90 8
Muy buena

71-80 4
Buena

61-70 10
Regular

<60 78
Mala

TOTAL 100

Calidad de vida

% de pacientes

81-90 28
Muy buena

71-80 32
Buena

61-70 12
Regular

<60 28
Mala

TOTAL 100
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Tabla 4

Tabla 5

BIENESTAR EMOCIONAL

Calidad de vida

% de pacientes

81-90 4
Muy buena

71-80 24
Buena

61-70 20
Regular

<60 52
Mala

TOTAL 100

SENSACION ENERGIA/FATIGA

Calidad de vida

% de pacientes

81-90 12
Muy buena

71-80 18
Buena

61-70 14
Regular

<60 56
Mala

TOTAL 100
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Tabla 6

Tabla 7

EFECTOS SOBRE COGNICION

Calidad de vida

% de pacientes

81-90 10
Muy buena

71-80 6
Buena

61-70 18
Regular

<60 66
Mala

TOTAL 100

EFECTOS ADVERSOS DE LOS

ANTIEPILEPTICOS

Calidad de vida

% de pacientes

81-90 16
Muy buena

71-80 6
Buena

61-70 4
Regular

<60 74
Mala

TOTAL 100
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FUNCION SOCIAL

Calidad de vida % de pacientes
81-90 6
Muy buena

71-80 4
Buena

61-70 2
Regular

<60 88
Mala

TOTAL 100

Tabla 8

CALIDAD DE VIDA EN GENERAL

Mala

Regular

Muy Buena

Excelente

Fuente Hoja de recoleccion de datos

O Excelente
® Muy Buena
OBuena

O Regular

m Mala

Gréfica 9
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CALIDAD DE VIDA DE ACUERDO A GENERO

Fuente: Hoja de recoleccion de datos
Grafica 10

CALIDAD DE VIDA Y NUMERO DE
FARMACOS EMPLEADOS

@ 1 farmaco
| 2 farrmacos
03 farmacos

Excelente Muy buena Buena Regular Mala

( p= 0.009) Grafica 11.
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CALIDAD DE VIDA DE ACUERDO A GRUPO
DE EDAD

o Excelente
= Muy Buena
O Buena
O Regular
m Mala
Mala
Regular
Buena
Muy Buena
Excelente
& 56 a 65
afios aios 66 a 75
afios
Fuente: Hoja de recoleccion de datos (p=0.001) Grafica 12.
18—
16—
14
12~
10 O Excelente
® Muy Buena
OBuena
8 O Regular
m Mala
6
4
2
0

Primaria Secundaria Preparatoria Técnico Licenciatura .
Grafica 13.



CALIDAD DE VIDA DE ACUERDO A
OCUPACION

@ Excelente
® Muy Buena
O Buena

O Regular

m Mala

0
Empleado Ama de casa Desempleado Estudiante Jubilado Grafica 14
Fuente: Hoja de recoleccion de datos

CALIDAD DE VIDA DE ACUERDO A PATRON
DE CRISIS

@ Crisis generalizadas
m Crisis parciales

Excelente Muy Buena Buena Regular Mala

p 0.09 Gréfica 15
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CALIDAD DE VIDA Y ANOS DE EVOLUCION

25

15
o Excelente
® Muy Buena
O Buena
0O Regular
10 m Mala
5
0
1 a5 afios 6a10afios 11a15afios 16a20afios 21a25afios 26a30afios 31a35afios 36 a 40 afios
Fuente: Hoja de recoleccion de datos p 0.25 Gréfica 16

CALIDAD DE VIDA Y NUMERO DE CRISIS
POR MES

25

20

15
@ Excelente
® Muy Buena
O Buena
O Regular

10 m Mala

5

0

0 1 2 3 4 5 6 8 10
Fuente: Hoja de recoleccion de datos p 0.00 Gréfica 17
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CALIDAD DE VIDA Y PACIENTES EN
CONTROL

@ Crisis controladas
m Crisis no controladas

. Excelente Muy Buena Buena Regular Mala rafica 1
Fuente: Hoja de recoleccion de datos Grafica 18
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