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RESUMEN

El concepto de Calidad de Vida se encuentra vinculado a la percepcién que un individuo
tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura, del sistema de valores en los
que vive y en relacidn con sus objetivos, sus expectativas, sus normas y sus inquietudes,
por tanto la evaluacién de la misma ha sido trascendental en aquéllos pacientes que tienen
un prondéstico limitado por su patologia de base. Tras el analisis de la misma a través de la
aplicacion de QOLCE 55 en el caso particular de la epilepsia refractaria es posible
dimensionar el punto de partida de nuevas 0 mejoras en la terapéutica de éstos pacientes;
ya que los pacientes con epilepsia, en un 30% aun siguen sin lograr la resolucion de su
padecimiento con tratamientos farmacologicos, por lo que se han intentado algunas
técnicas quirdrgicas, tal como es la callosotomia, que aunque no es una cirugia resolutiva
puede mejorar ampliamente la calidad de vida de éstos pacientes. En México se inicié con
la realizacién de la callosotomia a principios de 1990, como una nueva ventana en la
terapéutica de los pacientes con epilepsia refractaria, sin embargo, en México no hay un
estudio que evalle la Calidad de Vida en los pacientes pos operados de callosotomia.

Objetivo: Describir el nivel de calidad de vida de los pacientes pos operados de
callosotomia del Hospital Infantil de México Federico GOmez, a través de los &mbitos
evaluados por el QOLCE 55 (Quality Of Live in Childhood Epilesy Questionnaire),
enfocados en su desarrollo cognitivo, social, fisico y emocional, con el objetivo de describir
la percepcion de los familiares y el grado de desarrollo fisico, social, cognitivo y emocional
de los pacientes.

Materiales y métodos: Se aplicé una encuesta que consta de 4 secciones: funcién
cognitiva, funcion emocional, funcién social y funcion fisica, obteniendo valores pre
codificados a través de una escala de 0-100 puntos; entre mas alta la puntuacién refleja
mayor calidad de vida del paciente. Previo a esto se hizo una revision de los expedientes
para obtener datos que permitieron valorar el impacto de dichas variables sobre la calidad
de vida de los pacientes.

Resultados: Se realizé una busqueda en la base estadistica del Hospital Infantil de México
Federico Gémez, logrando una poblacion de 1999 a 2015 de un total de 21 pacientes, se
hizo la revision de expedientes, de los cuales el 57% son hombres y 43% son mujeres. La
edad al procedimiento quirargico se encuentra en un rango de edad entre 29 meses y 164
meses, con una mediana de edad de 85.8 meses (7 afios 1 mes de vida).El tiempo promedio
de espera desde el diagnostico al momento del procedimiento quirdrgico es de 62.8 meses
(5 afios 2 meses); se observé que el total de los pacientes se encontraba con politerapia;
con un nimero promedio de 3 medicamentos al dia para el control o control parcial de las
crisis, posterior al procedimiento quirargico; teniendo como antiepiléptico constante la
lamotrigina. Se presentan después del procedimiento quirdrgico al menos una crisis a la
semana, solo 6 pacientes presentaron menos de una crisis al afio; obteniendo una media
de 16 crisis al dia en aquéllos que presentan al menos una crisis al dia. Una vez obtenidos
estos datos se llevd a cabo la aplicacién del QOLCE 55; éste cuestionario fue traducido y
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validado por un linglista especializado en traducciones fonolégicas; sin embargo, como
limitacibn no se pudo lograr localizar al total de pacientes ya que los teléfonos en los
expedientes no se encontraban actualizados. De la poblacion total, se redujo a una muestra
de 16 pacientes. De las cuatro areas valoradas por el QOLCE 55; el area de menor
afectacion es el area emocional abarcando un 81.3% de la poblacion estudiada, sin
embargo, el puntaje obtenido es menor en comparaciéon con la funcion fisica, ubicado en
segunda posicién. Se logré una reduccion promedio del nimero de crisis después de la
callosotomia de un 33.4%; sin embargo; independientemente del nimero de crisis que
presenta el paciente; el nivel de calidad de vida no mejora. El nivel de calidad de vida
posterior a la callosotomia se encuentra entre dos rubros principalmente: malo y regular,
con un 62.5% de la poblacién en mala calidad de vida.

Conclusiones: Se logré evaluar la calidad de vida en una poblacién de 16 pacientes
sometidos a callosotomia, de las cuatro areas valoradas por el QOLCE 55, se encontrd
como indicacién quirargica la presencia de sindromes epilépticos (Lennox Gastaut); el
namero de farmacos antes y después del procedimiento quirdrgico no disminuyé; sin
embargo, el nimero de crisis convulsivas posterior a la callostomia se redujo en un 33.4%;
aun asi, no se logré un impacto sobre la calidad de vida de los pacientes, obteniendo una
significancia estadistica de p <.05; corroborando dicho dato, al observar que el 62.5% se
encuentra en mala calidad de vida. Por tanto es necesario replantear la existencia de
multiples variables a considerar dentro de la evaluacion inicial de un paciente con epilepsia
refractaria, y por tanto establecer un esquema terapéutico integral y continuo desde la
primera consulta.



INTRODUCCION

En las dos ultimas décadas, el estudio del paciente con sospecha de epilepsia se ha
convertido en un ejercicio méas dinamico y efectivo, con resultados més eficientes debido al
mayor conocimiento que se tiene sobre los sindromes epilépticos. Aproximadamente entre
el 60 al 80 % de los pacientes epilépticos tratados con antiepilépticos, quedan libres de
crisis en forma permanente; el resto continla presentando crisis en mayor 0 menor
intensidad. La epilepsia resistente se asocia frecuentemente con pérdida de memoria,
pobre rendimiento escolar, baja motivacion, deterioro en las destrezas psicosociales y, a
largo plazo, un mayor riesgo de muerte.

La apariciobn en una edad temprana de la epilepsia y de las crisis persistentes y
prolongadas, asociadas con cambios cognitivos, son factores independientes para un
prondstico negativo en el desarrollo psicomotor. La mortalidad en los pacientes con
epilepsia refractaria a farmacos se ha estimado de manera conservadora en un 0,5% anual®
La epilepsia refractaria genera una discapacidad constante para los pacientes y sus
familiares, y un elevado costo para la sociedad; por lo que se han generado nuevas
opciones terapéuticas para aquéllos pacientes con epilepsia refractaria.

La callosotomia es una técnica aunque antigua aun vigente hoy en dia como opcion
terapéutica quirdrgica en pacientes con epilepsia refractaria; en especial en aquéllos
pacientes con epilepsia multifocal, crisis tonicas, aténicas y drop attacks; dicha opcion
terapéutica es una técnica quirdrgica segura con baja morbilidad y mortalidad. La base
hipotética de la cirugia se basa en que el cuerpo calloso es la principal via para la dispersion
epiléptica interhemisférica, por tanto la realizacion de la callosotomia resulta en una
disminucion en las frecuencias de las mismas. En series de pacientes como las de
Dartmouth, Minnesota y Yale se demostr6 una gran mejoria e incluso desaparicion de este
tipo de crisis *® y sobre todo en las refractarias las cuales no responden a tratamiento
médico multiple supervisado bien llevado y por un periodo minimo de 2 afios, que es la
indicacion mas comun para la realizacion de callosotomia.

La epilepsia se considera el evento paroxistico mas frecuente en la infancia y ocupa el
segundo lugar entre las enfermedades neuroldgicas, por lo que se han generado
herramientas de evaluacién de la calidad de vida de los pacientes con epilepsia refractaria;
el primer cuestionario enfocado en analizar la calidad de vida de esta clase de pacientes,
fue el creado por M. Sabaz y colaboradores en 2004, llamado QOLCE 55 (Quality Of Live
in Childhood Epilesy Questionaire),en el cual se evaltan 4 rubros; obteniendo asi una
evaluacion integral y objetiva de la calidad de vida de éstos pacientes. En México existe un
solo estudio que evalla la calidad de vida de los pacientes con epilepsia refractaria; sin
embargo no existen estudios que nos permitan conocer y evaluar la calidad de vida de los
pacientes pos operados de callosotomia; por tanto, es ahi donde surge el interés de la
realizacion de éste estudio, donde nos permitimos evaluar la calidad de vida de los
pacientes pos operados de callosotomia con epilepsia refractaria®;indicaciones y resultados
de la cirugia de la epilepsia en nifios. !



ANTECEDENTES

La callosotomia fue introducida en 1940 como un tratamiento paliativo, para pacientes con
convulsiones refractarias, que no sean candidatos a reseccion focal, desarrollada por
Wagenen y Herren, se ha modificado la cirugia desde 1970, incluyendo un abordaje antero-
frontal interhemisférico, callosotomia anterior, y callosotomia radioquirdrgica con bisturi

gamma.®

Posteriormente, en los afios sesenta, Bogen diferencié dos tipos de comisurotomias, la
desconexién completa y la parcial, como tratamiento para la epilepsia resistente, Wilson
empled el microscopio quirdrgico para la callosotomia y, tiempo mas tarde, Maxwell recogio
sus resultados, minimizando la hemiparesia o mono lejia posquirdrgica. Uno delos trabajos
mas importantes desde el punto de vista experimental para el uso de la callosotomia fue el
publicado por Erikson en 1940,en el que estudiaba la propagacion de la descarga eléctrica,
después de estimular la corteza cerebral en 14 monos, demostrando la importancia del
cuerpo calloso en la propagacion interhemisférica de las crisis. En 1970 Lussenhop fue el
primero en reportar la aplicacion de la callosotomia en nifios con epilepsia refractaria. En

1970 Wilson fue el primero en utilizar la cirugia microscopica para callosotomia.

Antes de 1980 se realizaba la incisién completa del cuerpo calloso, sin embargo, para evitar
las complicaciones, se realizé en dos pasos, con la seccién de los dos tercios anteriores
del mismo .Dados estos avances, la técnica actualmente mas difundida es la introducida
por Tyler, en 1992. Posteriormente Wilson confirma la eficacia de esta técnica en el
tratamiento de la epilepsia. La cirugia de epilepsia se inicia en el siglo XIX y se considera
gue la era moderna de la cirugia de epilepsia da comienzo en la década de 1930. Se calcula
que en la ciudad de México existen cerca de 6,000 candidatos a cirugia de epilepsia; en
México, conservadoramente alrededor de 150,000 pacientes podrian beneficiarse de este

tipo de procedimientos quirdrgicos.

En México en 1984 se creo el Programa Prioritario de Epilepsia, para resolver un problema
de Salud Publica, ya que la epilepsia es considerada un problema de Salud Publica,
considerada asi por la Organizacién Mundial de la Salud en virtud que afecta de 0.5 a 2%
de la poblacién mundial de acuerdo con diversos estudios epidemiolégico; en México se
demostré una prevalencia de 1 a 1.8%. Este programa fue disefiado para capacitar y

actualizar al médico de primer contacto en diversos aspectos de la epilepsia.’®



En el Hospital Infantil de México Federico Gomez se inicié de manera formal el programa
de Cirugia de Epilepsia en 1999, el cual se encuentra vigente hasta estos tiempos,

modificando el tipo de abordaje a realizar.

El interés por el estudio de la calidad de vida aument6 en los dltimos afios del siglo XX,
pues se consideré que después de haberse satisfecho las necesidades bésicas de la
poblacion. La utilizacion del concepto de Calidad de Vida puede remontarse a los Estados
Unidos después de la Segunda Guerra Mundial, como una tentativa de los investigadores
de la época de conocer la percepcion de las personas acerca de si tenian una buena vida
0 si se sentian financieramente seguras (Campbell, 1981; Meeberg, 1993)%.

En los afios 60 nace el concepto de calidad de vida para hacer referencia al medio
ambiente, una década posterior se define como un objetivo integrador, multidimensional,
incluyendo elementos objetivos y subjetivos, extendiéndose a la salud, educacion,
economia, politica y servicios. En Ginebra en 1966, durante el Foro Mundial de la Salud, el
concepto de calidad de vida que desarrolla a OMS es definido como “la percepcion del
individuo sobre su posicion en la vida dentro del contexto cultural y sistema de valores en

el que vive y con respecto a sus objetivos, expectativas, estandares e intereses.

La OMS ha tomado la iniciativa para desarrollar un instrumento que mida la calidad de vida
dado que se ha ampliado el enfoque de medir la salud. Por lo tanto medir la calidad de vida

de los sujetos (OMS 1991) es uno de los intereses maximos de la organizacion.

Se ha logrado desarrollar una herramienta que permita evaluar la calidad de vida, no
pretende medir los sintomas, enfermedades o discapacidades sino que evalla los efectos
percibidos de la enfermedad y de las intervenciones del equipo terapéutico sobre la salud
repercutiendo en la calidad de vida del sujeto. Por tal fin se cre6 el WHOQOL-100(1991)

Gnico instrumento internacional de la OMS de medicion de calidad de vida. 7

La eficacia del tratamiento quirdargico en epilepsia refractaria en nifios se ha evaluado a
través del QOLCE, dicho cuestionario fue aplicado por primera vez en Austria en tres
centros pediatricos de referencia a niflos de 6 a 18 afios que fueron sometidos a
callosotomia. Dicho cuestionario valora 5 areas; fisico, social, emocional, cognitiva y de
comportamiento. Los resultados son evaluados en un rango de 0 a 100. La variacion entre

la version Australiana y americana se basa en el nUmero de reactivos a evaluar.



MARCO TEORICO

La epilepsia se considera el evento paroxistico mas frecuente en la infancia y ocupa el
segundo lugar entre las enfermedades neurolégicas. La frecuencia del estado epiléptico es
de 1-5%, con predominio en lactantes.

De acuerdo con la Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE) y la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), a partir de 1973 se definio la epilepsia como la presentacion cronica y
recurrente de fendmenos paroxisticos que se originan por descargas neuronales
desordenadas y excesivas, que tienen causas diversas y manifestaciones clinicas y
paraclinicas variadas, no provocadas por afecciones agudas transitorias del cerebro 2. Se
considera que la epilepsia afecta a 1-2% de la poblacién, con una prevalencia de 8-17
epilépticos por 1,000 habitantes

La tasa de prevalencia en los paises latinoamericanos es mas elevada en comparacion de

paises desarrollados, actualmente se calcula una prevalencia de 14 a 57 por cada 1 000
habitantes. En México el nUmero aproximado de personas que sufren alguna de las formas
de crisis epilépticas es de 1.5 a 2 millones de habitantes. De esta poblacién hasta el
76% tienen un inicio en la infancia. 3

Entre nifios con epilepsia; la frecuencia del estado epiléptico es del 15%, predominando en
la etapa lactante y mostrando una mortalidad del 10% en lo que respecta a
la experiencia del Hospital Infantil de México. La principal etiologia del estado epiléptico en
nuestro medio son las neuroinfecciones y la suspension voluntaria del anticonvulsivo, aun
gue en neonatos domina la encefalopatia Hipéxico Isquémica *

Clasificacién Clinica y Electroencefalografica de la Crisis Epilépticas

La clasificacion de las epilepsias, publicada en 1989 por la ILAE (Liga Internacional Contra
la Epilepsia) ha tenido una importante transformacion; ya que ésta se basaba en dos
criterios fundamentales topogréfico y etioldégico. Segun el primero de ellos, las epilepsias se
dividian en tres tipos: parciales/focales, generalizadas y de localizacion indeterminada. En
base a la etiologia, cada uno de esos grupos se subdividia a su vez en otras tres formas:
idiopética, sintoméatica y criptogénica. La clasificacion de 2010 suprime la division de las
epilepsias en focales y generalizadas. Ademas elimina los tres subtipos etiologicos,
sustituyéndolos por: epilepsias genéticas, epilepsias de causa estructural/metabdlica y
epilepsias de causa desconocida. Véase Tabla 1.

A parte de las consideraciones etiologicas, la Comision de Clasificacion y Terminologia de
la ILAE crea un nuevo criterio, que constituye a los llamados “sindromes electro clinicos”,
que son aquellos que retnen un complejo de caracteristicas clinicas, signos y sintoma que
en conjunto definirian un sindrome distintivo. °
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Tabla 1. Sindromes electroclinicos y otras epilepsias (clasificacion de las
epilepsias de la Liga Internacional contra la Epilepsia 2010)
Sindromes electroclinicos (segun la edad de comienzo

e Periodo neonatal (p.ej. epilepsia neonatal familiar benigna)

e Lactancia (p.ej. sindrome de West, Sd. de Dravet)

e Infancia (p.€j. crisis febriles plus, sindrome de Panayiotopoulos, Sd. de Lennox- Gastaut,

epilepsia con ausencias infantiles)

e Adolescente/adulto (p.ej., epilepsia con ausencias juvenil, epilepsia mioclonica juvenil,

epilepsias mioclonicas progresivas)

e Con relacién menos especifica con la edad (p.ej., epilepsias reflejas)
Constelaciones distintivas (p.ej., epilepsia temporal medial con esclerosis del hipocampo,
sindrome de Rasmussen, crisis gelasticas con hamartoma hipotalamico)

Epilepsias atribuidas a causas estructurales-metabolicas (p.ej., ictus, malformaciones
del desarrollo cortical, sindromes neurocutéaneos)

Epilepsias de causa desconocida (p.ej., epilepsia rolandica benigna, Sd. de
Panayiotopoulos)

Entidades con crisis epilépticas no diagnosticadas como epilepsia (p.€j., crisis
febriles)

Juan Gomez-Alonso. Nueva clasificacion de las epilepsias de la Liga Internacional contra la Epilepsia
(ILAE): ¢,un paso en direccion equivocada? Rev. Neurol 2011; 52(9); 541-547

Se considera que 70 a 80% del total de los pacientes con epilepsia mejoran con tratamiento
médico, por lo que entre 20 y 30% de la poblacion epiléptica continla padeciendo crisis a
pesar del tratamiento farmacol6gico; y este es el porcentaje que cae dentro de la definicién
de epilepsia refractaria o resistente a farmacos. En 2009, un grupo de expertos en epilepsia
de la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) ha consensuado y propuesto la siguiente
definicion para epilepsia refractaria:

“Epilepsia resistente a farmacos puede definirse como aquélla en la que no se ha
conseguido una evolucion libre de crisis a pesar de dos ensayos terapéuticos adecuados
con diferentes FAE (Farmacos Antiepilépticos), tomados en monoterapia o0 asociados,
siempre que se hayan seleccionado y usado de manera adecuada.”

Esta definicion implica que antes de diagnosticar epilepsia resistente a farmacos es
necesario comprobar:

e Que el paciente tenga auténticas crisis epilépticas, y no se trate de otro evento
paroxistico no epiléptico.

e Que la medicacion es apropiada al sindrome epiléptico.

e Que el paciente cumple adecuadamente el tratamiento.

e Que lleva un estilo de vida sano, evitando los factores que pueden desencadenar
crisis (ingesta de alcohol, drogas, privacion de suefio...)
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Dentro de los factores intrinsecos que predisponen a una epilepsia farmacorresistente se
encuentra el relacionado con las crisis, ya que el inicio de las crisis epilépticas dentro de los
primeros dos afios de vida y una elevada frecuencia inicial conlleva a un pronéstico adverso.
Ciertos tipos de crisis son particularmente rebeldes a los FAE(Farmacos antiepilépticos),
como las crisis parciales complejas con o sin generalizacion secundaria las crisis atonicas,
las ausencias atipicas y las mioclonias, asi como la existencia de antecedentes familiares

de epilepsia.

Un elemento importante asociado con la deficiente respuesta a los FAE es la etiologia
sintomatica y criptogenética, y dentro de ellas ciertas epilepsias y sindromes epilépticos
conocidos como “catastréficos” de la infancia: sindrome de West, sindrome de Lennox

Gastaut y epilepsia mioclénica grave.

Los factores externos que predisponen a la epilepsia refractaria son el diagnostico
incorrecto de epilepsia, dosis inadecuadas de farmacos, medicacién erronea para el tipo de
crisis, malas combinaciones de farmacos y no identificar varios tipos de crisis en un mismo
paciente; por tanto, son algunos de los factores que influyen para llegar a un diagndstico

erréneo.

Inicialmente se planteé como objetivo principal del tratamiento de las epilepsias la supresion
de crisis y, en la medida que fueron apareciendo nuevos farmacos, se plante6 como
segundo objetivo evitar los efectos secundarios de los mismos. Sin embargo, los avances
en farmacoterapia en la epilepsia y la optimizacion del tratamiento quirdrgico, han
determinado la aparicidn de un tercer objetivo terapéutico, que busca lograr una adecuada
calidad de vida en las personas que sufren esta enfermedad, que consiste en el tratamiento

quirdrgico.”

Los objetivos del tratamiento quirargico de la epilepsia refractaria en pacientes pediatricos

son:
a. Lograr control de las crisis.

b. Mejorar desarrollo neuroldgico.

c. Disminuir ingesta de medicamentos y sus efectos secundarios
d. Retirar el foco epileptogénico.

e. Mejorar la conducta y evitar trastornos psiquiatricos (trastorno por déficit de atencién e

hiperactividad, agresividad 8
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f. Mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Los sindromes remediables quirdrgicamente son entidades con caracteristicas clinicas y de
laboratorio definidas, los cuales tienen una mala respuesta a los farmacos antiepilépticos y

han demostrado una excelente evolucién posterior a la cirugia °
Existen diferentes tipos de cirugias para el tratamiento de la epilepsia:
Cirugias resectiva:

e Cordectomia
e Lobectomia

e Multilobectomia
Cirugia no resectiva

e Transaccién Subpial multiple
e Callosotomia
e Estimulacién vagal

¢ Radiocirugia

Sin embargo, existe un grupo de pacientes cuyo abordaje prequirdrgico no permite
identificar una zona o hemisferio resecable, donde la epilepsia repercute de forma
importante en su calidad de vida, por la intensidad y frecuencia de las crisis, en donde la
cirugia es capaz de ofrecer algun alivio. El procedimiento paliativo en estos casos es la
callosotomia.

La callosotomia mejora las crisis que emplean el cuerpo calloso para la propagacion y
sincronizacion de sus descargas epilépticas; en este caso, las crisis atonicas son las mas
beneficiadas.® La base hipotética de la cirugia se fundamenta en que el cuerpo calloso es
la principal via para la dispersion epiléptica interhemisférica, resultando asi en la
disminucion en las frecuencias de las mismas, evitando seccionar el esplenio para tratar de

conservar informacién perceptual y disminuir el riesgo de sindrome de desconexién.®

El objetivo de una callosotomia no es liberar completamente de las crisis a un paciente,
sino mejorar su capacidad y calidad de vida, con lo cual la callosotomia ayudaria a evitar

nuevas lesiones y reducir el nimero de hospitalizaciones.
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Es importante mencionar que los hemisferios estan conectados por 6 fibras blancas
interhemisféricas: comisura anterior, posterior, cuerpo calloso, hipocampo, masa taldmica

y el férnix.

Las fibras de la sustancia blanca hemisférica se clasifican desde el punto de vista anatémico

en tres categorias:

a) Fibras de asociacion, que a su vez pueden ser cortas (unen la corteza de dos
circunvoluciones proximas, generalmente adyacentes, también denominadas fibras
arqueadas o en U, debido a su forma) y largas (unen la corteza de dos puntos

distantes pero en el mismo hemisferio).
b) Fibras comisurales, que unen ambos hemisferios.

c¢) Fibras de proyeccién, que unen la corteza con formaciones de niveles inferiores,

fundamentalmente los talamos, el tronco del encéfalo y la médula.

El cuerpo calloso consiste en un tracto heterogéneo de sustancia blanca, que conecta los
hemisferios cerebrales, y consiste en aproximadamente en 200 millones de fibras
interhemisféricas, conecta zonas homologas y es responsable de la dispersion rapida de la

actividad epiléptica en algunos pacientes con epilepsia.

La callosotomia es una terapia paliativa que interrumpe la sincronizacion epileptiforme
interhemisférica y reduce la frecuencia y severidad de crisis ténico-clonicas, ténicas y

aténicas de muchas epilepsias generalizadas (por ej. Sindrome de Lennox Gastaut).!!

Por tanto las indicaciones para la realizacion de callosotomia son:

e Pacientes con crisis atonicas, tonicas 0 tonico-clénicas generalizadas, sin focos
localizados resecables

e Pacientes con sindrome de Lennox Gastoux, en el que predominan las crisis.

o Epilepsia multifocal en la que no se pueda establecer un foco resecable y se considere
gue la generalizacion de las crisis podrian beneficiarse de una callosotomia.

e Epilepsia frontal de rapida propagacion y generalizacion con crisis aténicas, en la que
no se pueda establecer un foco resecable.

e Tratamiento complementario después de la utilizacién de estimulador del nervio vago °

La callosotomia es una técnica que consiste en la realizacion de una craneotomia a un
centimetro de la sutura sagital, 5cm anterior y 3 cm posterior a la sutura coronal; la incision

del cuerpo calloso es realizada usando microdiseccién a nivel del cuerpo entre las arterias
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pericallosas. Bajo microscopio la linea media puede ser identificada por las pequefas

arterias perpendiculares a la linea media.

Fig. 1 Callosotomia siguiendo la hendidura de la linea media

-

idline cleft

Asadi-Pooya Ali A. Corpus callosotomy in Pediatric Intractable Epilepsy: Microsurgical Technique Implication and Variation
Severance Children’s Hospital. Republic of Korea. Epilepsy in Children - Clinical and Social Aspects 2011

En la callosotomia anterior la incision de la linea media, es seguida al techo del tercer
ventriculo y la profundidad de la incision es realizada hasta la exposicion de la membrana
aracnoidea; por tanto se realiza en los dos tercios anteriores o hasta las tres cuartas partes
anteriores. La callosotomia posterior se realiza completa cuando los resultados no son
adecuados. La callosotomia continua siendo una de las técnicas de eleccion ; y dentro de
ésta la radiocirugia, es una de las técnicas mas utilizada; es importante conocer que ésta
induce necrosis en el cuerpo calloso, asociado a degeneracion de fibras de sustancia
blanca como consecuencia de una lesion axonal o neuronal, esta degeneracion axonal es
invisible en técnicas de resonancia magnética convencionales que es caracterizado por
fragmentacion de axones y disminucion en la difusividad en paralelo hacia el axis principal
de las fibras'?
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Fig. 2 Limite de la callosotomia posterior

Asadi-Pooya Ali A. Corpus callosotomy in Pediatric Intractable Epilepsy: Microsurgical Technique Implication and Variation
Severance Children’s Hospital. Republic of Korea. Epilepsy in Children - Clinical and Social Aspects 2011

Al ser la epilepsia un problema de salud publica en México, se han implementado medidas
para mejorar la calidad de vida de los nifios y adolescentes con epilepsia, dentro de estas
medidas se han creado herramientas para poder valorar la calidad de vida que tienen éstos
pacientes, siendo actualmente un método de control rutinario . Es importante mencionar
gue el interés por la Calidad de Vida ha existido desde tiempos inmemorables; sin embargo,
la aparicién del concepto como tal y la preocupacién por la evaluacion sistematica y
cientifica del mismo es relativamente reciente. La idea comienza a popularizarse en la
década de los 60, ante el creciente interés por conocer el bienestar humano y la
preocupacion por las consecuencias de la industrializacion de la sociedad, surgiendo la
necesidad de medir ese bienestar social de manera objetiva, hasta convertirse en un
concepto, logrando la inclusion del término en la primera revista monogréafica de Estados

Unidos, “Social Indicators Research “en 1974 y en “Sociological Abstracts” en 1979.

Segun la OMS la calidad de vida es la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion
con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto
gue estd influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacién con su entorno 3. De esta

forma, la mejoria de la calidad de vida puede lograrse ya sea curando la enfermedad,
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mejorando las secuelas o la sintomatologia preponderante por un periodo prolongado o
evitando dafos colaterales por efecto del propio médico o por la presencia de efectos

secundarios a los farmacos.

La ILAE reunida en Oporto, Portugal en 1992 concluyé que tanto los clinicos e
investigadores en epilepsia, asi como, los pacientes que la padecen requerian un
instrumento de medicion especifico de calidad de vida. Posteriormente, en la reunién de la
Sociedad Americana de Epilepsia (AES), celebrada en diciembre de 1992, el Grupo de
Desarrollo en Calidad de Vida en Epilepsia (QOLIE) inform6 de sus avances en el proyecto
de elaboracion de este tipo de instrumento, el cual culminaron en 1993 con la publicacion
de un cuestionario Util tanto para la practica clinica como para la investigacion. Los
cuestionarios QOLIE, desarrolladas principalmente por Devisnki y Cramer, han pretendido

ser la sintesis de una serie de cuestionarios sobre epilepsia.

En el caso de la epilepsia refractaria se ha logrado establecer la herramienta para evaluar
la calidad de vida, y en éste caso, es posible adaptarlo para evaluar la calidad de vida en
pacientes pos operados de callosotomia, y es mediante la realizacién del QOLCE de sus
siglas en inglés (Quality of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire) desarrollado por M.
Sabaz y colaboradores en Febrero de 2004 en Australia; este cuestionario fue creado para

ser aplicado en padres o cuidadores principales.

Este cuestionario consta del6 subescalas, que abarcan la evaluacion de 5 ambitos
fundamentales para poder valorar la funcionalidad del paciente: funcién fisica, funcién
social, desarrollo emocional, cognitivo y del comportamiento. Cada uno de éstos se le da
un puntaje de la escala de uno a 5; posteriormente se realiza una sumatoria para establecer
un rango de 0 a 100(0 mala funcionalidad a 100 que representa alta calidad de vida). Este
cuestionario fue aplicado en poblacion Americana y Australiana, con variaciones en el
namero de reactivos aplicados, relacionados con el interaccion social y de comportamiento;
sin embargo, los resultados entre ambos fueron extrapolables entre siy se correlacionaron,
logrado demostrar que existe un decremento en el niamero de crisis convulsivas en
pacientes pos operados de callosotomia, 0 en la severidad de las mismas en un 71%; e

incluso estan libres de ellas en un pequefio porcentaje. Véase anexo 1. 4

En el caso del Hospital Infantil de México Federico GOmez existe un estudio realizado en
2010; que valora la calidad de vida en pacientes adolescentes con epilepsia, teniendo una

poblacién de 60 pacientes, obteniendo como resultado que el 58.3% de los pacientes
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presenta una mala calidad de vida y solo 6.7% muy buena calidad de vida, siendo mas
afectados la calidad de vida en general (98.3%) y la funcién cognitiva (65%). Un factor muy
influyente fue el antecedente de epilepsia parcial y el uso de politerapia antiepiléptica; sin
embargo, no hay estudios que evallen la calidad de vida en pacientes con epilepsia
refractaria posoperados de callosotomia en nuestro pais, y al ser, la técnica quirdrgica mas
frecuentemente ofrecida aquéllos pacientes con epilepsia refractaria, surge el motivo de

interés de realizacion de ésta tesis.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El concepto de calidad de vida esta vinculado a la satisfaccion y el bienestar del ser humano
no solo en su estado fisico sino en todos los ambitos en los cuales se desenvuelve,
buscando encontrar un nivel de independencia, un bienestar psicolégico y alcanzar el
méaximo de sus potenciales. Al ser la epilepsia un problema de salud publica en México, se
han creado herramientas para poder valorar el punto en el cual se encuentra la calidad de
vida de estos pacientes, sin embargo, no se cuenta con estudios en México que analicen la
calidad de vida de los pacientes posoperados de callosotomia, lo cual es de gran
importancia, ya que al ser la callosotomia el método terapéutico de eleccion en aquéllos
pacientes que no responden a la terapéutica convencional, el andlisis de ésta problematica
debe ser sometido a procedimientos que permitan medir subjetiva y objetivamente el
mejoramiento de la calidad de vida, para asi, poder establecer un proyecto de acciones de

mejora.

Al ser el Hospital Infantil de México Federico Gémez , un centro pionero y de concentracion
de pacientes con epilepsia refractaria sometidos a callosotomia, es importante analizar el
impacto a largo plazo que tiene la realizacion de dicho procedimiento sobre la calidad de
vida de estos pacientes, ya que al conocer dicha variable seria posible dilucidar los efectos
esperados e inesperados de las intervenciones de los programas de salud, las innovaciones
quirdrgicas, del momento de la intervencion quirirgica y de nuevos enfoques sobre la
investigacion; para poder asi establecer la magnitud de un posible cambio y las

intervenciones terapéuticas que se practiquen.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Cual es el nivel de calidad de vida en los pacientes pediatricos con epilepsia refractaria

sometidos a callosotomia del Hospital Infantil de México Federico Gémez de 1999 a 20157
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JUSTIFICACION

La epilepsia se considera el evento paroxistico mas frecuente en la infancia y ocupa el
segundo lugar entre las enfermedades neurologicas. La frecuencia del estado epiléptico es
de 1-5%. En lo que respecta a la experiencia del Hospital Infantil de México Federico Gémez
muestra una mortalidad del 10%. Es tal el impacto de la intervencién terapéutica sobre la
calidad de vida de los pacientes con epilepsia refractaria; que se ha instaurado un
cuestionario validado, para poder asi evaluar la misma; sin embargo no se cuenta con
estudios que reporten la calidad de vida en éste tipo de pacientes; al ser el Hospital Infantil
de México Federico Gémez un centro de concentracién nacional, y por ende pionero en la
realizacion del tratamiento quirdrgico en pacientes con epilepsia refractaria, es de sumo
interés evaluar a través de un cuestionario validado, la calidad de vida de estos pacientes,
ya que nos da la oportunidad de poder evaluar el impacto que tiene la realizacion del
procedimiento quirdrgico y poder sugerir acciones de mejora e identificar el tipo de paciente
ideal para la realizacion del procedimiento lo cual conlleve a un menor tiempo de espera en

la protocolizacion de cada uno de los casos.
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OBJETIVOS

+ GENERAL

- Describir el nivel de calidad de vida en pacientes pediatricos con epilepsia refractaria

sometidos a callosotomia en el Hospital Infantil de México Federico Gomez.

+ ESPECIFICOS

1.- Identificar la principal area de afectacion sobre la calidad de vida de los pacientes
sometidos a callosotomia en el Hospital Infantil de México Federico GOmez a través de los

4 ambitos a evaluar del QOLCE 55 (cognitivo, emocional, social y fisico)
2.- Analizar el tiempo de evolucién con epilepsia refractaria previo a la callosotomia.

3.- Sugerir acciones de mejora, una vez identificado el impacto de la realizacién del

procedimiento quirdrgico (callosotomia) sobre la calidad de vida de los pacientes.
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HIPOTESIS

Los pacientes con epilepsia refractaria tienen mejor calidad de vida posterior a la realizacién
de callosotomia.
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METODOLOGIA

1.-Disefio del estudio:

Observacional, transversal y descriptivo.

2.-Lugar de estudio:

Servicio de Neurologia del Hospital Infantil de México Federico Gomez.
3.-Poblacion de estudio:

Pacientes con epilepsia refractaria sometidos a callosotomia de 1999 a 2015 del Hospital

Infantil de México Federico Goémez.
4.-Criterios de Seleccion:
Criterios de inclusion:

- Pacientes sometidos a callosotomia secundaria a epilepsia refractaria de 1999 a 2015
valorados por el servicio de Neurologia del Hospital Infantil de México Federico Gémez, que

hayan aceptado la invitacion personal de participar en la encuesta.

- Pacientes sometidos a callosotomia de 1999 a 2015, sin importar el tipo de técnica

quirdrgica realizada ni el género del paciente.
Criterios de exclusion:

-Familiares o pacientes que presentaran alguna discapacidad intelectual o intoxicacion

aguda, que interviniera con la realizacion de la encuesta.
Criterios de eliminacion:
- Encuesta incompleta

- Fallecimiento del paciente
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

El marco muestral definido para este estudio corresponde a los familiares y expedientes de
los pacientes posoperados de callosotomia secundaria a epilepsia refractaria; de 1999-
2015 valorados por el servicio de Neurologia del Hospital Infantil de México Federico

GOmez; los cuales sean potencialmente localizables para la aplicacién de la encuesta.

Para la recoleccion de la informacion se llevé cabo la revision de los expedientes de la
poblacion en estudio; a su vez se citd a los pacientes para la aplicacion de la encuesta en
el horario mas 6ptimo para el paciente, realizando previamente la explicacién del contenido
de la encuesta a realizar, el objetivo de la misma y la relevancia para la vida de los

pacientes; dicha encuesta tiene una duracion de 40 minutos.

A los familiares que saben leer y escribir se les proporcioné de manera individual las
instrucciones sobre el llenado de la encuesta previo a la realizacion de la misma. En cuanto
a los familiares analfabetas se les aplicé el cuestionario de manera verbal contestando

conforme el participante respondia.
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CONSIDERACIONES ETICAS

Conforme al articulo 96 del titulo quinto de la Ley General de Salud; la investigacion para
la salud comprende el desarrollo de acciones que contribuyan al conocimiento de los
vinculos entre las causas de enfermedad, la practica médica y la estructura social, por tanto
a través de este proyecto de investigacion estamos desarrollando acciones que nos
permitan aportar conocimiento a una de las probleméticas de salud que acontece en
México; dicho proyecto se basa en la revision de expedientes de pacientes pos operados
de callosotomia de 1999 a 2015, asi como en la aplicacion del cuestionario QOLCE 55,
respetando el apartado Ill y IV del articulo 100 de la Ley General de Salud, que establece
contar con el consentimiento del sujeto en quien se realizard la investigaciéon o del
representante legal en caso de incapacidad legal de paciente, pudiendo asegurar que no

se expone a riesgos ni dafios innecesarios al sujeto en experimentacion.
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PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

Se utilizé el programa Excel version 2010 para la base de datos y el SPSS para el analisis
estadistico descriptivo y grafico. Se calculé la estadistica descriptiva; para variables
cuantitativas, se estimaron medidas de distribucién y dispersién tales como como media y
mediana; para las variables cualitativas, se expreso en porcentajes. Se realiz6 la prueba de
Wilcoxon; asi como el Coeficiente de Correlacion de Spearman para valorar asociacion

entre variables.
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DESCRIPCION DE VARIABLES

SEXO

EDAD AL
MOMENTO DE LA
CIRUGIA

TIPO DE CIRUGIA

TIEMPO
TRANSCURRIDO
DESDE LA
CIRUGIA

TIPO DE CRISIS
CONVULSIVAS

FRECUENCIA DE
CRISIS
CONVULSIVAS

NUMERO DE
FARMACOS
ANTIEPILEPTICOS

DEFINICION
CONCEPTUAL
Condicién organica que
distingue a los machos

de las hembras.
Tiempo de existencia

desde el nacimiento
hasta la fecha de la
cirugia.

Es la operacion
instrumental de
lesiones causadas por
enfermedades (o]
accidentes, con fines
diagndsticos, de
tratamiento 0] de
rehabilitacion de
secuelas.

Tiempo desde el
nacimiento del
individuo hasta el
momento de
intervencién quirargica.
Contracciones
musculares que se
suceden como
consecuencia de
descargas  eléctricas

anormales en las
neuronas cerebrales.
Nimero de veces que
aparece, sucede un
evento durante un
periodo o un espacio
determinados.

Farmaco, u otra
substancia destinada a
combatir, prevenir o
interrumpir las
convulsiones o los
ataques epilépticos

DEFINICION
OPERACIONAL
Femenino
Masculino

Tiempo transcurrido
desde el nacimiento
hasta la fecha de la

cirugia expresado
en afios
Clase de

procedimiento
quirdrgico realizado
como tratamiento de
la epilepsia
refractaria

Es el periodo
transcurrido desde
el nacimiento hasta
la fecha en que se
realizé el
procedimiento
quirurgico

Crisis parciales
Crisis generalizadas

Crisis no
clasificables
Es el nimero de

veces que aparece
0 sucede un evento
convulsivo antes y
después del
procedimiento
quirargico.

Es la cantidad de
farmacos que utiliza
el paciente
destinado a
combatir, prevenir o
interrumpir los
ataques epilépticos

TIPO DE
VARIABLE
Cualitativa
nominal

Cuantitativa
Discreta

Cualitativa
nominal

Cuantitativa
discreta

Cualitativa
nominal

Cualitativa
Ordinal

Cualitativa
Ordinal

UNIDADDE

MEDICION
1= Masculino
2= Femenino

ARO0S

Abierta o cerrada

ARosS

Crisis parciales
Crisis
generalizadas

Crisis no
clasificables

a)Al menos una
crisis al dia

b)Al menos una

crisis por semana
c)Al menos 1 crisis
por mes

d)Una crisis al afio
e)Menos de una
crisis anual
Monoterapia
Politerapia

Sin farmaco
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FUNCION
COGNITIVA

FUNCION
EMOCIONAL

FUNCION SOCIAL

FUNCION FISICA

CALIDAD DE VIDA

Es la capacidad de una
persona para procesar
pensamientos y poder
llevar a cabo cualquier
tarea

Es la capacidad para
transmitir sentimientos,
emociones, estados de
animo o deseos.

Es el papel que
desempefian los
individuos o grupos de
los mismos en una
sociedad de modo que
cada elemento realice
una contribucion
especifica al conjunto
de la sociedad.

Es la capacidad de

realizar cualquier
movimiento  corporal
producido  por los

musculos esqueléticos
que exija gasto de
energia

Es la percepcion que
un individuo tiene de su
lugar en la existencia,
en el contexto de la
cultura y del sistema de
valores en los que vive
y en relacion con sus

objetivos, sus
expectativas, sus
normas, sus

inquietudes. Se trata de
un concepto que esta
influido por la salud
fisica del sujeto, su
estado psicolégico, su
nivel de independencia,
sus relaciones
sociales, asi como su
relacién con su entorno

antes y después del
procedimiento

quirdrgico.

Medido por la
aplicacion del
cuestionario

Medido por Ia
aplicacion del
cuestionario

Medido por la
aplicacion del
cuestionario

Medido por la
aplicacion del
cuestionario

Medido por la
aplicacion del
cuestionario

Cualitativa
ordinal

Cualitativa
Ordinal

Cualitativa
Ordinal

Cualitativa
Ordinal

Cualitativa
Ordinal

Muy Bueno
Bueno
Regular
Malo

Muy malo

Muy Bueno
Bueno
Regular
Malo

Muy malo

Muy Bueno
Bueno
Regular
Malo

Muy malo

Muy Bueno
Bueno
Regular
Malo

Muy malo

Muy Bueno
Bueno
Regular
Malo

Muy malo

29



RESULTADOS

En un periodo comprendido de 1995 a 2015 se sometieron a callosotomia secundaria a
epilepsia refractara a 21 pacientes, por lo que se hizo una revision de la base de datos del
Hospital Infantil de México Federico Gomez para la obtencién de los datos personales y de
las variables a estudiar para la realizacion del estudio. De los 21 pacientes se logré
establecer comunicacion con 17 de ellos para la aplicacion de la encuesta; sin embargo,

se excluy6 un paciente por fallecimiento.
A continuacioén se presentan los resultados de la aplicacién de las encuestas aplicadas.

De los 16 pacientes encuestados 7 pacientes fueron mujeres y 9 fueron hombres, con una
edad promedio de diagnéstico de epilepsia a los 23 meses (1 afio 9 meses de vida) con un
rango de 1 mes a 105 meses. El porcentaje de mujeres y hombres se muestra en la figura
3.

Figura 3. Porcentaje de mujeres y hombres

B mujeres M hombres
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Figura 4. Edad al diagndstico de Epilepsia
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La edad al procedimiento quirdrgico se encuentra en un rango de edad entre 29 meses y
164 meses, con una mediana de edad de 85 meses (7 afios 1 mes de vida). El tiempo
promedio de espera desde el diagndstico al momento del procedimiento quirdrgico es de
62 meses (5 afios 2 meses).

Figura 5. Edad al procedimiento quirudrgico

Mds de 145 meses - 6.3%
37 a 60 meses - 12.5%
1 a 36 meses - 6.3%

0 10 20 30 40 50 60 70 80
El tiempo transcurrido desde la realizacion del procedimiento quirdrgico al momento de la
realizacion del estudio fue de 6 afios 2 meses.
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Figura 6. Tiempo transcurrido desde la cirugia al momento
de realizacion del estudio

=la36meses =37a72meses = 73a108 meses Mas de 109 meses

De acuerdo a los criterios de inclusién al estudio, se tomaron aquéllos pacientes que fueron
sometidos a callosotomia de 1999 a 2015, sin importar el tipo de técnica quirirgica realizada
ni el género del paciente. El porcentaje de cada tipo de procedimiento quirdrgico se muestra

en la Figura 7.

Figura 7.Tipo de procedimiento quirurgico
60
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Se observé que de los Farmacos antiepilépticos utilizados posterior al procedimiento

quirurgico la moda fue de 3 farmacos al dia para el control de las crisis, encontrdndose con
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politerapia el 100% de los pacientes (3 0 mas antiepilépticos); ya sea antes o después del

procedimiento quirargico; teniendo como constante el uso de lamotrigina.

El tipo de crisis presentadas posteriores a la Callosotomia se encuentra en la Figura 8.

Figura 8. Tipo de Crisis Convulsiva posterior a Callosotomia

_

= Parciales = Generalizadas = Sindromes epilepticos

Dentro de los sindromes epilépticos presentados, el de mayor frecuencia fue el Sindrome

de Lennox Gastaut y sindrome de West.

CALIDAD DE VIDA

Una vez obtenidos estos datos se llevd a cabo la aplicacion del QOLCE 55, previa
aceptacion de la realizacion de los mismos. Se obtuvieron los datos personales a través de
los expedientes del total de la muestra.

Se evalud la calidad de vida mediante la aplicacién del QOLCE 55, el cual consta de 4

segmentos a evaluar: funcién cognitiva, funcién emocional, funcién social y funcién fisica.
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FUNCION COGNITIVA, EMOCIONAL, SOCIAL Y FiSICA

En lo que respecta a la funcién cognitiva; de los 16 pacientes encuestados se obtuvo un

puntaje promedio de 28.4.

El mayor puntaje reportado en la funcion cognitiva fue de 75 y el minimo de 1.4.

FIGURA 9. FUNCION COGNITIVA

25%

En la funcién emocional se obtuvo un puntaje minimo de 26.5 y maximo de 61.3, la mayor
frecuencia se obtuvo en el rango de 40 a 60 puntos; con un porcentaje de 81.3% del total
de la poblacion encuestada; lo cual revela que fue el aspecto evaluado por el QOLCE 55

donde se obtuvo un mayor porcentaje.
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Figura 10. Funcién Emocional
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En la funcién social valorada por el QOLCE 55, se obtuvo un puntaje maximo de 100 y
minimo de 3.26; con una mayor proporcion en el puntaje de 40 a 60.Sin embargo, la
diferencia entre los porcentajes no es mayor al 5% en comparacion a las otras areas

valoradas por el cuestionario aplicado, donde varia méas el rango de los porcentajes.

FIGURA 11. FUNCION SOCIAL
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Por dltimo en lo que respecta a la funcion fisica se obtuvo un puntaje minimo de 7 y maximo
de 85.7, con una mayor proporcion en aquéllos que obtuvieron un puntaje entre 60 y 100;
lo cual revela que fue el aspecto evaluado por el QOLCE 55 donde se obtuvo el mayor

puntaje y el segundo con mayor porcentaje precedido por la funcién emocional.

FIGURA 12. FUNCION FiSICA

12.5%

6.2%

Enla Figura 13 se puede ver el area donde se logré obtener mayor puntaje y la tendencia
del puntaje de las cuatro areas evaluadas por el QOLCE 55. Se puede observar que el area
gue tiene menor afectacion es el area emocional con un 81.3% de la poblacién estudiada,
seguida por la funcidn fisica con un 75%; sin embargo, a pesar de que la funcién fisica tiene
un 6.3% menos de poblacion; el puntaje obtenido al evaluar la funcién fisica es mayor; ya

gue la mayor parte de la poblacién obtuvo un puntaje entre 60 a 100.
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Figura 13. Areas evaluadas en QOLCE 55
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Al realizar las siguientes correlaciones; en lo que respecta a la frecuencia de las crisis se

pudo observar que el niumero promedio de crisis antes del procedimiento quirargico era de

56 crisis al dia, con un nimero maximo de crisis convulsivas de 100 al dia y minimo de 15,

las cuales no podrian ser compatibles con un buen desarrollo fisico, social, emocional y

cognitivo.
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Figura 14.Porcentaje del niumero de crisis convulsivas al dia
antes de la cirugia
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El nimero de crisis convulsivas posterior al procedimiento tiene una minima de cero y
méxima de 30 crisis al dia, con un promedio de 11 crisis al dia, logrando observar una

disminucion significativa en el nimero de las crisis.

Figura 15. Porcentaje de crisis posterior al procedimiento
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Al calcular el valor de la mediana de las crisis convulsivas antes y después de la
callosotomia a través de la prueba de Wilcoxon muestra que existen diferencias

estadisticamente significativas (p .001).

En la siguiente gréfica (Figura 16) podemos ver la correlacion y la diferencia que se logro
obtener entre el nUmero de crisis antes y después de la cirugia en cada uno de los
pacientes, logrando una reduccién promedio del numero de crisis después de la
callosotomia de un 33.4% y obteniendo una mediana del 28.3%. Sin embargo, a su vez se
puede observar que el nivel de Calidad de vida es malo independientemente del nimero de

crisis presentadas.
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Figura 16. Crisis antes - después de la cirugia con Calidad de

Vida.
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Al describir el nivel de calidad de vida posterior a la realizacion de la Callosotomia mediante

la aplicacion del QOLCE 55, se obtiene lo siguiente. (Ver tabla 2):

Tabla 2. Calidad de Vida posterior a realizacion de Callosotomia

Frecuencia | Porcentaje
Muy malo 1 6.3%
Malo 10 62.5%
Regular 5 31.3%
Total 16 100.0%
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No se cuenta con un cuestionario previo a la realizacion del procedimiento quirdrgico que
permita demostrar la calidad de vida previa; por lo cual, no es posible, realizar una medida
de comparacién. Sin embargo, es posible ver que el nivel de calidad de vida se mantiene
entre muy malo y regular, encontrandose con un 62.5% de la poblacion en mala calidad de

vida; con un puntaje promedio minimo obtenido de 21.75 y maximo de 68.7.

Se realiz6 una correlacién entre la Calidad de vida y cada una de sus funciones evaluadas
por el QOLCE 55 versus el numero de crisis después de la realizacion de la callosotomia,
para evaluar si al disminuir el nimero de crisis se lograba mejorar la funcién cognitiva,
emocional, social o fisica del paciente. A través de la Prueba de Correlacion de Spearman

se obtuvo lo siguiente:

Tabla 3. Calidad de vida y funciones valoradas por QOLCE 55

Crisis después cirugia
Funcién Cognitiva .00 (.98)
Funcién Emocional -.37 (.14)
Funcién Social .05 (.83)
Funcion Fisica 42 (.10)
TOTAL CV -.04 (.87)
Fr (p<.05)

El nivel de significancia estadistica no es significativo; y no existe correlacién entre la
disminucién en el nimero de crisis convulsivas con mejoria en las funciones evaluadas por
el QOLCE 55.

En la siguiente grafica se puede ver la disminucion significativa en el nimero de crisis de
cada uno de los pacientes; comparando el nimero de crisis antes y después del
procedimiento quirdrgico; sin embargo, se denota que independientemente del nimero de

crisis que presenta el paciente; el nivel de calidad de vida no mejora.
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Figura 17. Crisis antes - después de la cirugia con Calidad de
vida.
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Al comparar el tiempo transcurrido de la cirugia y la calidad de vida, se observa lo siguiente:

Tabla 4. Calidad de vida y tiempo trascurrido posterior a Callosotomia

TT transcurrido cirugia (meses)
la36m 37a72m 73al08m Masde 109 m Total

Muy malo 0 (0.0) 1(6.3) 0 (0.0) 0 (0.0) 1 (6.3)

Malo 1(6.3)  4(25.0) 3 (18.8) 2 (12.5) 10 (62.5)

Regular 2(12.5)  2(125) 0 (0.0) 1 (12.5) 5 (31.3)
Total 3(18.8) 7 (43.8) 3 (18.8) 3 (18.8) 16 (100)

Se calculé la x2 (chi cuadrada) para describir si hay diferencias entre el tiempo transcurrido
de la cirugia y el tipo de calidad de vida. El valor obtenido fue de x2= 4.57 p .60; no hay

diferencias estadisticamente significativas.
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DISCUSION

La perspectiva sobre la calidad de vida de los pacientes con patologias crénicas o
incurables ha tomado relevancia en los ultimos afios por la sobrevida que se ha logrado
alcanzar, y por tanto, es aln mas importante poder conocer de manera objetiva la
perspectiva de los familiares y de los pacientes mismos; de ahi surge la importancia de la

realizacion de este proyecto.

En las uUltimas décadas se han establecido herramientas objetivas para poder evaluar el
nivel de calidad de vida de los pacientes, en este caso; en aquéllos pacientes con epilepsia

refractaria sometidos a callosotomia.

Actualmente se cuenta con un estudio realizado en el Hospital Infantil de México Federico
Gbdmez, que evalla la calidad de vida en pacientes con epilepsia refractaria realizados en
2010 y uno mas recientemente en 2014, en Hospital Médica Sur; sin embargo, no se
cuentan con estudios que describan la calidad de vida en aquéllos pacientes con epilepsia
refractaria sometidos algun procedimiento quirlrgico, en este caso a callosotomia,

surgiendo el interés por la realizacion de éste estudio.

En éste estudio llevado a cabo en el Hospital Infantil de México Federico Gomez, centro de
concentracion de pacientes con diagnostico de Epilepsia Refractaria candidatos a
realizacion de callosotomia, se buscoé valorar la Calidad de Vida posterior a la realizacion

del procedimiento quirdrgico mediante la aplicacién del QOLCE 55.

Dentro de los resultados obtenidos, se encontrd una edad promedio al diagndstico con un
50% de la poblacion de 1 a 12 meses, siendo este un factor importante para la repercusion
en la calidad de vida del paciente, ya que a mas temprana edad, mayor es la limitacion en
su neurodesarrollo y por tanto en la repercusion del desempefio ante la sociedad, la
realizacion de actividades basicas y cotidianas; asi como desarrollo emocional e intelectual
.Otro factor a considerar es el promedio de crisis que se presentan antes de la realizacién
del procedimiento quirdrgico; se obtuvo un promedio de 56 crisis al dia, lo cual se asocia
como otro factor de riesgo asociado para generar una limitacioén en el desarrollo integral del
paciente y de la familia; esto nos permite visualizar de manera muy general el gran impacto
gue genera la epilepsia en la vida diaria no solo del paciente, sino también de su nucleo
familiar, ya que podemaos ver la interrelacién y el impacto que tiene el nimero de crisis sobre

cada uno de los ambitos que valora el QOLCE 55 (dmbito social, fisico, emocional y
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cognitivo); algunas de las caracteristicas mas relevantes detectadas por los padres fueron
la edad de inicio de las crisis, su duracion y el control de las mismas; dentro de las
dimensiones econdmicas podemos considerar el numero y tipo de medicamentos
anticonvulsivos indicados, ya que el 100% de los pacientes se encontraba con politerapia,
con un promedio de 4 medicamentos al dia, siendo el mas constante en todos ellos, la
lamotrigina, encontrandose en el mercado con un costo aproximado de $400 pesos; lo cual
pudiera generar un ambiente de estrés mayor, al no poder tener el medio para costear el
tratamiento; y por tanto generar disfuncion en el nacleo familiar. Es importante tomar en
cuenta que existen algunos predictores clinicos de epilepsia intratable que pueden alertar
sobre la necesidad de otro tipo de intervencion probablemente quirargica temprana. Los
analisis estadisticos sobre los factores clinicos que predicen esta farmacorresistencia
relacionan las siguientes condiciones: inicio de crisis epilépticas a una edad temprana, crisis
ténicas o mioclénicas e historia de estado epiléptico y etiologia sintomética ?2. En la
dimensidn psicosocial es importante enfatizar el temor frente la aparicidn de nuevos eventos
comiciales, el estigma percibido y ejecutado, la adaptacion a la enfermedad y sobretodo un

sentimiento de pérdida del control de la situacion.

Por tanto, una vez obtenidos los resultados previos, se pudo responder la hip6tesis
establecida al inicio del estudio; en la que se establecié que al ser la callosotomia un
tratamiento radical alternativo, tendria mayor impacto sobre la calidad de vida de los
pacientes. Mediante la aplicacion del QOLCE 55, se logré obtener que el nivel de calidad
de vida de los pacientes sometidos a callosotomia se encuentra entre muy malo y regular.
Lo ideal para valorar si hubo un cambio significativo en el nivel de calidad de vida seria
contar con un cuestionario previo; sin embargo, a través del cuestionario aplicado se
determiné que la calidad de vida no es buena posterior a la realizacion de la callosotomia;
por tanto, el ofrecer como terapéutica un procedimiento quirirgico, debe llevar consigo el
concientizar a los padres sobre el estado general del paciente, y que funcionalmente va
lograr una mejoria pero no se va lograr generar un impacto sobre la calidad de vida del
nifio.

En éste estudio se logré ver que el nimero de crisis posterior al procedimiento quirdrgico
fue de una méxima de 30 crisis al dia con un promedio de 11 crisis al dia. Se logré mostrar
que existen diferencias estadisticamente significativas (p .001) entre la reduccion en el
namero de crisis antes y después de la Callosotomia; logrando una reduccién promedio del

numero de crisis de un 33.4. En un estudio realizado en 2008 en Centro Médico Nacional
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20 de Noviembre en una poblacion de 18 pacientes se obtuvo un promedio de crisis previo
al procedimiento quirdrgico de 49 a 12 crisis posterior al procedimiento, con un nivel de

significancia estadistica de 0.003, lo cual apoya los resultados obtenidos en este estudio °.

En nuestro estudio; al valorar si la reduccién del nUmero de crisis lograba mejorar la calidad
de vida de los pacientes, se logr6 establecer que el nivel de significancia estadistica no es
significativo, mediante la aplicacion de una herramienta (QOLCE 55) que puede ser medida
de manera objetiva. Aunque los resultados obtenidos revelan que no hay mejoria en la
calidad de vida de los pacientes, el simple hecho de ver una reduccién en el nimero de las
crisis que presentan al dia; genera tranquilidad para los padres, percibiendo de manera
subjetiva una mejor calidad de vida de los pacientes; lo cual se corrobora con los resultados
obtenidos en el estudio realizado en 2008 en Centro Médico Nacional 20 de Noviembre; en
el que al valorar la percepciéon de mejoria en la calidad de vida posterior al tratamiento
quirtrgico, en una escala del 0 al 100%, se obtuvo un 71% de manera global®. Es importante
mencionar que en estudio no se aplic6 una escala estandarizada y validada, sino
Unicamente, la percepcién de la calidad de vida por los cuidadores, lo cual sesga los

resultados obtenidos en ese estudio y son poco aplicables.

La poblacién estudiada en Centro Médico 20 de Noviembre presentd epilepsia focal o
generalizada, lo cual no permite realizar una adecuada comparacion entre los resultados
de los estudios, ya que los pacientes sometidos a callosotomia en nuestro estudio son
pacientes con sindromes epilépticos; tales como Sindrome de Lennox Gastaut y Sindrome
de West, cuyo pronéstico es desfavorable per sé en un 85% de los casos y por tanto su

calidad de vida se va ver afectada *°.

En base a los resultados obtenidos en este estudio y en estudios previamente realizados;
se acepta progresivamente la idea de que el nimero de crisis no es el Unico dato
determinante del estado de un paciente epiléptico, aunque probablemente sea el principal
factor para medir funcionalmente a un paciente. Por ello, se ha introducido cada vez mas la
valoracion de la calidad de vida, adquiriendo categoria de instrumento de valoracién clinica

de primer orden en éste tipo de pacientes.

A pesar de los grandes avances tecnolégicos y cientificos, la epilepsia continta siendo una
de las entidades mas dificiles de manejar y de entender tanto para el paciente y su familia
como para los médicos generales y los no especialistas en esta rama. Esta entidad genera
un gran impacto tanto en el @mbito social como en el psicolégico, no solo del paciente sino

también de la familia y el ambiente en el cual se desenvuelve el paciente.
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En lo que respecta a éste estudio se obtuvo que de los pardmetros evaluados por el QOLCE
55, el de menor afectacion es la funcion emocional con un 81. 3% , seguida por la funcion
fisica con un 75%; sin embargo, a pesar de que la funcion fisica tiene un 6.3% menos de
poblacion; el puntaje final obtenido en el rubro de funcion fisica es mayor que el de funcion
emocional; ya que la mayor parte de la poblacién obtuvo un puntaje entre 60 a 100 vs 40 a
60 en la funcibn emocional; en base a estos resultados, se podria considerar que en
pacientes con epilepsia refractaria, existe la presencia de otras variables a estudiar méas
importantes en la calidad de vida del paciente, tales como los trastornos de &nimo
comdérbidos; teniendo incluso un mayor impacto que la frecuencia y severidad de las crisis
18 Esto se correlaciona con los resultados obtenidos en éste estudio, ya que se trat6 de
valorar si la disminucién en el nimero de crisis se asociaba con mejor calidad de vida del
paciente, obteniendo un nivel de significancia p<.05; denotando que independientemente
de la disminucion del numero de crisis lograda por la callosotomia; el nivel de calidad de
vida no mejora. Por tanto; aun cuando el punto crucial en el tratamiento de la epilepsia, es
la cesacion completa de las crisis convulsivas; es muy importante valorar de manera integral
al paciente en el momento de establecer el plan de tratamiento; ya que la presencia de esta
y muchas otras variables tienen gran influencia sobre la calidad de vida del paciente, por la
discapacidad funcional que acarrea e incluso, como postulan algunos estudios, por la
influencia que sobre la evolucién de la propia epilepsia puede tener. Estos resultados
motivan a realizar estudios mas profundos sobre probables variables asociadas, asi como
una valoracion integral del paciente, no Unicamente desde el punto de vista funcional, sino
también del resto de ambitos que forman parte de su vida. Tal ha sido el caso de estudios
que valoran trastornos psiquiatricos asociados a la epilepsia; principalmente depresion, que

se ha visto que éste tipo de pacientes tienen mayor predisposicion a presentarlos °.

En lo que respecta al procedimiento quirdrgico, en la actualidad, constituye una modalidad
terapéutica efectiva y segura, de eleccién en los sindromes remediables quirdrgicamente,
dicha cirugia debe realizarse tan pronto como sea posible; tratando de evitar los efectos

devastadores de la persistencia de la actividad epiléptica.

Es necesario hacer mencién del trabajo previamente realizado por Castellanos y
colaboradores en 2009, en el cual se valoro la eficacia de la Callosotomia en pacientes con
epilepsia refractaria, con el objetivo de lograr un mejor control de las crisis, mejorar el
desarrollo neuroldgico, la conducta y evitar trastornos psiquiatricos. El tiempo de demora

promedio en realizar la cirugia fue de 8.6 afios (6.2 afios en nuestro estudio); encontrando
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que la edad de inicio de la epilepsia es inversamente proporcional al tiempo que se toma
para la realizacion de la cirugia; esto debido a que los pacientes no se consideraron como
epilepsia intratable en los tiempos establecidos para ello, lo cual, retarda el tratamiento y
probable mejora del paciente . Willie et al estudiaron la evoluciéon en 136 pacientes
pediatricos en quienes se realizé la callosotomia, concluyendo que los nifios deben ser
considerados como candidatos a evaluacidon prequirargica, a cualquier edad, si las
manifestaciones son severas, intratables e incapacitantes ?*. En base a los estudios
previamente realizados, en nuestro estudio se tratd de correlacionar el tiempo del
procedimiento quirtrgico con la calidad de vida de los pacientes; sin embargo, no se
encontraron diferencias significativas; esto podria estar asociado, al tipo de patologia de
base en los cuales se realizé el procedimiento quirdrgico, que fueron principalmente
pacientes con Sindrome de Lennox Gastaut y Sindrome de West, cuyo prondstico y manejo
es de mayor complejidad, en comparacién con los estudios previamente comentados, en
donde la poblacién estudiada presentaba crisis parciales complejas y simples, aténicas,
clénicas y/o mioclonicas;es importante mencionar que en dos de los pacientes del estudio
previamente comentado, se integré diagnéstico de sindrome de Lennox-Gastaut precedido
de sindrome de West; en cuyos casos no se obtuvo una adecuada respuesta posterior a la
callosotomia parcial, lo cual apoya los resultados obtenidos en nuestro estudio, ya que la
poblacion muestra de éste tiene como diagndéstico principalmente, sindrome de Lennox-

Gastaut .

En los ultimos afios se ha hecho cada vez més relevante la necesidad de dar una atencion
médica adecuada en aquéllos pacientes con epilepsia, la cual va mas alla del simple control
de las crisis .A pesar de la disponibilidad de mas de 30 antiepilépticos, no se ha logrado el
objetico del control de las mismas, por tal motivo, existe aun la necesidad de otra opcién
terapéutica; para éste propdésito ha surgido como una opcion el uso de Canabidiol; ya que
ha demostrado propiedades anticonvulsivantes; sin presentar aun un mecanismo de accion
claro, pero si estableciéndose que existen potentes interacciones entre los medicamentos.
Se ha demostrado que el Canabidiol es un potente inhibidor de enzimas hepaticas y que
incrementa por tanto las concentraciones de otros farmacos antiepilépticos, principalmente
Clobazam y Valproato; por lo cual, no se ha podido valorar por completo la eficacia del
mismo. Se ha visto su principal aplicacién para aquellos casos llamados “catastréficos”,
tales como los sindromes epilépticos; dentro de ellos, el sindrome de Lennox Gastaut,
siendo éste uno de las principales indicaciones para realizacién de callosotomia, por su mal

pronoéstico y dificil control 22 . Dentro de los cambios clinicos se ha logrado observar que si
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existe mejor conexién con el medio, mayor adaptacién social y por ende menor nimero de

crisis convulsivas.

Ante la presencia de un probable nuevo horizonte médico, seria importante iniciar
intervenciones, no solo enfocadas en valorar la disminucidon en el nimero de crisis
convulsivas, sino también, tener parametros iniciales y continuos que valoren la calidad
de vida de los pacientes, principalmente a través de herramientas objetivas; tal como es la
aplicacion del QOLCE 55, ya que esto nos permitira establecer un panorama mas amplio y
poder proponer nuevos abordajes e intervenciones tempranas que nos permitan mejorar
la calidad de vida de los pacientes; ya que, como vimos en este estudio, la disminucién en
el nimero de crisis convulsivas no es sindbnimo de mejoria en la calidad de vida . El ser
humano es un ser integral, con multiples esferas de desarrollo, que demanda incorporacion
en la sociedad, y adquisicion de habilidades que le permitan desenvolverse de manera

funcional en este mundo.
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CONCLUSIONES

Se logré obtener una poblacién muestra de 21 pacientes, observando que la repercusion
de la patologia sobre su calidad de vida tiene gran impacto, sobre la funcion fisica, social,

cognitiva y emocional.

- De las cuatro areas valoradas por el QOLCE 55; el area de menor afectacion es el area
emocional, sin embargo, el puntaje obtenido es menor en comparacién con la funcion fisica,

ubicado en segunda posicion.

- El nivel de calidad de vida posterior a la callosotomia se encuentra entre dos rubros

principalmente: malo y regular, con un mayor porcentaje en mala calidad de vida.

- Independientemente del nUmero de crisis que presenta el paciente; el nivel de calidad de

vida no mejora.

- No hay diferencias estadisticamente significativas entre el tiempo transcurrido de la cirugia

y el tipo de calidad de vida.

El tratamiento quirargico de la epilepsia refractaria constituye una modalidad terapéutica
eficaz, sin embargo, debe utilizarse tempranamente en sus indicaciones apropiadas con el
objetivo de prevenir las consecuencias que se generan principalmente sobre la calidad de
vida de los pacientes; lo cual, a su vez, nos lleva a replantear la existencia de multiples
variables a considerar dentro de la evaluacion inicial de un paciente con epilepsia, y por

tanto a establecer un esquema terapéutico integral desde la primera consulta.
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LIMITACION DEL ESTUDIO

Algunas limitaciones observadas durante la realizacion de este estudio fueron:

e Recoleccion de la base de datos de los pacientes a evaluar.

e Datos personales incompletos 0 no actualizados para lograr comunicacion con los
familiares de los pacientes.

¢ Comunicacion directa con los familiares de los pacientes para establecer una cita para
la aplicacion de la encuesta.

e Obtencion del cuestionario para lograr la aplicacion del mismo.

e Traduccion y obtencién de la muestra adecuada para lograr la validacion del mismo en

el idioma espafiol.
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ANEXOS

ANEXO 1

Quality of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire: QOLCE-55.
Traduccidn al espaiiol.

Goodwin SW, Lambrinos Al, Ferro MA, Sabaz M, Speechley KN. Development and assessment of a shortened Quality of
Life in Childhood Epilepsy Questionnaire (QOLCE-55). Epilepsia 2015;56(6):864-72.

INFORMACION DEL USUARIO
Cita:
Los individuos que utilizen el QOLCE-55, deben citar la siguiente referencia en su trabajo:

Goodwin SW, Lambrinos Al, Ferro MA, Sabaz M, Speechley KN. Development and assessment of a shortened
Quiality of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire (QOLCE-55). Epilepsia 2015;56(6):864-72.

QOLCE-55 Asignacién de elemento:

Funcién cognitiva (22 elementos): seccidn 1.1 a-v.
Funcién emocional (17 elementos): secciéon 2.1 a-k y seccién 2.2 a-f.
Funcidn social (7 elementos): seccién 3.1 a-g.

A w N

Funcidn fisica (9 elementos): seccidn 4.1 a-g.

Instrucciones de Puntuacion:

1. Capturar todos los elementos de tal manera que las puntuaciones mas altas indican mayor bienestar.

2. Convertir los valores numéricos pre-codificados de los elementos a una escala de 0- 100 puntos, con una
puntuacion mas alta de puntajes convertidos siempre reflejando mayor calidad de vida. Las respuestas deben
codificarse como 0, 25, 50, 75, 100.

3. Calcular el promedio de los elementos de cada subescala . Ajustar el denominador para incluir sélo los
elementos contestados.

4.  Para el calculo de la puntuacion total, se tomara la media no ponderada de las cuatro subescalas.
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Quality of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire: QOLCE-55
Version en Espaiiol
Goodwin SW, Lambrinos Al, Ferro MA, Sabaz M, Speechley KN. Development and assessment of a shortened Quality of
Life in Childhood Epilepsy Questionnaire (QOLCE-55). Epilepsia 2015;56(6):864-72.

INSTRUCCIONES

Las siguientes preguntas se refieren a la salud de su hijo y su bienestar . Responda a las preguntas marcando la casilla
correspondiente. Algunas preguntas pueden parecer iguales, pero cada una es diferente. Algunas preguntas pueden
preguntar acerca de los problemas que su hijo no tiene. Por favor trate de contestar cada pregunta, ya que es importante
para nosotros saber cuando su nifio no tiene estos problemas. No hay respuestas correctas o incorrectas. Si no esta seguro
de como responder a una pregunta, por favor dé la mejor respuesta que pueda.

SECCION 1: LA FUNCION COGNITIVA DE SU HIJO

Las siguientes preguntas se refieren a algunos de los problemas que tienen los nifios para concentrarse, recordar y
hablar.

1.1 Comparado con otros nifios de su edad, que tan frecuentemente las ultimas 4 semanas, su hijo:

Muy a Con En Casi nunca | Nunca No aplica
menudo bastante ocasiones
frecuencia

a. (Tiene dificultad para
realizar alguna actividad?

b. ¢Tiene dificultad para
razonar o resolver
problemas?

c. (Tiene dificultad para
hacer planes o tomar
decisiones?

d. (Tiene dificultad para
seguir el hilo de una
conversacion?

e. (Tiene dificultad para
concentrarse en una tarea?

f.  ¢Tiene dificultad para
concentrarse en leer?

g. ¢éTiene dificultad para
realizar una cosa a la vez?

h. ¢éReacciona lentamente a
las cosas que se estan
haciendo o diciendo?

i. ¢éleesdificil recordar
cosas?

j.  éTiene dificultad para
recordar nombres de
personas?

k.  ¢Tiene dificultad para
recordar donde puso las
cosas?

|.  ¢éTiene dificultad para
recordar las cosas que le
dijeron?

m. ¢Tiene dificultad para
recordar cosas que leyd
hace horas o dias?
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n. ¢Alguna vez planeo realizar
algo y olvido hacerlo?

o. (Tiene dificultad para
encontrar palabras
adecuadas para
expresarse?

p. ¢Tiene dificultad para
entender o seguir la
conversacion de otras
personas?

g. ¢Tiene dificultad entender
direcciones?

r.  ¢Tiene dificultad para
seguir instrucciones
simples?

s.  ¢Tiene dificultad para
seguir instrucciones
complejas?

t.  ¢Tiene dificultad para
entender lo que ha leido?

u. ¢Tiene dificultad para
escribir?

v. ¢Tiene dificultad para
hablar?

SECCION 2: LA FUNCION EMOCIONAL DE SU HIJO
A continuacion se muestra una lista que describe cémo su hijo puede sentir en general.

2.1 Durante las ultimas 4 semanas, cuanto tiempo cree que su hijo:

Muy a Con En Casi nunca Nunca No aplica
menudo bastante ocasiones
frecuencia

a. Sesiente triste o
deprimido.

b. Sesiente feliz.

c. Desearia morir.

d. Sesiente
frustrado.

e. Se ha preocupado
demasiado.

f.  Se hasentido
seguro de si
mismo.

g. Se hasentido
emocionado o
interesado en
algo.

h. Se ha sentido
complacido por
lograr algo.

i.  Hasentido que
nadie lo
comprende.

j. Se hasentido
valorado.

k.  Se hasentido que
a nadie le importa.




A continuacidn se presentan frases que describen el comportamiento de algunos nifios. Por favor trate de responder a
todas las preguntas lo mejor que pueda, aunque algunas frases pueden no aplicar a su hijo.

2.2 Comparado con otros nifos de su edad, ¢qué tan frecuentemente en las Ultimas 4 semanas, cada una de estas frases
describen a su hijo?

Muy a Con bastante En Casi nunca Nunca No aplica
menudo | frecuencia ocasiones

a. Se hacomportado de una
manera socialmente
inaceptable (ha dicho o
hecho algo fuera de lugar
en una situacion social).

b. Se ha enojado con facilidad.

c. Haagredido o golpeado a
alguien.

d. Hausado palabras
altisonantes en publico.

e. Hasido obediente.

f.  Ha demandado mucha
atencion.

SECCION 3. LA FUNCION SOCIAL DE SU HJO

A continuacion se presentan frases que describen las interacciones sociales y las actividades de algunos nifios. Por favor
trate de responder a todas las preguntas lo mejor que pueda, aunque algunas parezcan no aplicar a su hijo.

3.1 Durante las ultimas 4 semanas, écon qué frecuencia la epilepsia de su hijo?:

Muy a Con bastante En Casi nunca Nunca No aplica
menudo | frecuencia ocasiones

a. ¢Se han limitado sus
actividades sociales (visitar
amigos, familiares cercanos
0 vecino)?

b. ¢Ha afectado su interaccién
social en la escuela o
trabajo?

c. ¢Halimitado sus
actividades de recreacion
(hobbies o intereses)?

d. ¢Se haaislado de otras

personas?

e. ¢Lle hasido dificil mantener
amigos?

f.  éle asustan otras
personas?

g. Durante las ultimas 4
semanas, ¢Qué tan
limitadas son las
actividades sociales de su
hijo comparado con otros
nifios de su edad, en
relacion a su epilepsia o
problemas relacionados
con su epilepsia?
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SECCION 4: LA FUNCIONALIDAD FISICA DE SU HIJO
Las siguientes preguntas son acerca de las actividades fisicas que su hijo puede realizar.

4.1 En sus actividades diarias durante las ultimas 4 semanas, que tan frecuentemente su hijo:

Muy a Con bastante En Casi nunca Nunca No aplica
menudo | frecuencia ocasiones

a. ¢Hanecesitado mas
supervision que otros nifos
de su edad?

b. ¢Hajugado libremente en
su casa como otros nifios
de su edad?

c. ¢Haido a nadar (ha nadado
sin ayuda)?

d. ¢Se ha quedado fuera
durante la noche (con
amigos o familiares)?

e. ¢Hajugado con amigos
lejos de usted o de su casa?

f.  éHaido a fiestas sin usted o
sin supervision?

g. ¢éHa podido realizar
actividades fisicas como
otros nifos de su edad?
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