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RESUMEN

Titulo: Evaluacion de la Calidad de vida en escolares y adolescentes con
epilepsia del |I6bulo temporal

Autores: Hernandez-Lecourtois J, Gonzélez-Cabello HJ; Sdnchez-Vaca G,
Introduccion: El tratamiento de la epilepsia debiera considerar dos objetivos
fundamentales, el primero esta orientado a suprimir las crisis mediante el
manejo farmacol6gico que no siempre se logra; y el segundo objetivo supone la
mejoria de la calidad de vida del paciente, aplicando herramientas
psicosociales, o que requiere de un trabajo interdisciplinario. Los nifios con
epilepsia tienen una alta prevalencia de problemas conductuales y de
aprendizaje, que pueden estar correlacionados con la frecuencia de las crisis y
gue afecta su calidad de vida.

Objetivo: Evaluar la calidad de vida en escolares y adolescentes con
epilepsia del I6bulo temporal

Material y Métodos: Se realiz6 un estudio Descriptivo transversal en el
servicio de Consulta Externa de Neurologia del Hospital de Pediatria del Centro
medico Nacional Siglo XXI (HP CMN SXXI). Se estudiaron pacientes entre las
edades de 6 y 17 afios con diagnostico de epilepsia de I6bulo temporal (ELT).
Se les aplico la Escala de calidad de vida en nifios con epilepsia (CAVE) y se
registraron los datos requeridos en la cédula de recoleccion de datos para
obtencion de todas las variables de estudio.

Muestra: No probabilistica por conveniencia. De 465 pacientes registrados en
el servicio de Neurologia del HP CMN SXXI con diagnostico y seguimiento por
Epilepsia, se identificaron 14 pacientes con diagnostico de ELT; de los cuales
se lograron estudiar 12 pacientes.

Analisis: Se emple6 estadistica descriptiva, con medicion de frecuencias
simples.

Resultados: Se encontré en el grupo de estudio que la calidad de vida global
fue calificada como regular a buena en 75% de la poblacién. Los dominios mas
afectados fueron conducta, aprendizaje. El control de las crisis fue adecuado
basado en las calificaciones obtenidas en los dominios de frecuencia e

intensidad de las crisis.



ANTECEDENTES:

La epilepsia es una enfermedad universal que afecta a las personas
independientemente de la edad, condicion racial, clase social o limites
geogréficos; es ademas el mas comun de los trastornos neurolégicos crénicos,
por lo que impone a los Servicios de Salud una carga de altas proporciones,
debido al alto costo del tratamiento y posterior rehabilitacién.

Su origen se asocia a descargas eléctricas excesivas, en las neuronas y se
caracteriza por la manifestaciéon de ataques o crisis que asumen diferentes
formas, desde pérdidas momentaneas de la conciencia hasta convulsiones
graves y frecuentes. @

Se trata de una enfermedad que afecta las distintas areas de desarrollo del
paciente (fisica, emocional, social, ocupacional), en la medida que éste debe
convivir con un tratamiento farmacoldgico por afios, asistir con periodicidad a
controles meédicos y someterse a frecuentes examenes medicos y de
laboratorio; a esto se le suma la permanente preocupacion por la inminencia de
las crisis y el temor a las consecuencias de las mismas.

La prevalencia de la epilepsia reportada por La Liga Internacional contra la
Epilepsia (ILAE), oscila entre 4 y 10 por cada 1,000 habitantes y la incidencia
entre 20 y 70 por cada 100,000 habitantes por afio. La tasa de prevalencia en
los paises latinoamericanos es mas elevada, en el rango de 14 a 57 por cada
1,000 habitantes. En México el niamero aproximado de personas que sufren
alguna de las formas de crisis epilépticas es de 1.5 a 2 millones de habitantes.
De esta poblacion hasta el 76% tienen un inicio en la infancia.

En la distinta etiologia de la epilepsia se refiere que el I6bulo temporal juega un
papel vital en la epilepsia y es el I6bulo que mas frecuente esta implicado en
las crisis de inicio focal. Sin embargo la incidencia exacta de la epilepsia del
|6bulo temporal no es conocida. Ademas que las caracteristicas clinicas de la
ELT temporal en nifios la hacen distinta del sindrome epiléptico que es mas
homogéneo en los adultos; ya que los nifios con ELT son mas propensos a
demostrar semiologias especificos cuando sus ataques surgen a partir de
porciones especificas del Iébulo temporal (por ejemplo, mesial, lateral o
insular). Por lo que a diferencia de los adultos, la semiologia
de la ELT en los nifios puede verse profundamente afectada por la edad y

desarrollo del cerebro; por lo que es posible observar una gran cantidad de
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componentes. Entre éstos figuran los fenbmenos motores los mas frecuentes
en las edades tempranas de la vida, caracterizados por movimientos tonicos
(25%), clénicos (4%), mioclénicos (3%), hipermotores (2%) e incluso espasmos
(5%). Entre los fendmenos con componentes no motores estan los
automatismos (44%) que pueden ser manuales, orales, linguales o de rascado
nasal, la sensacién de temor y los componentes hipomotores (16%), que se
aprecian mas frecuentemente después de los 6 afios. En cuanto la etiologia
especifica en algunas series quirdrgicas, hay dos caracteristicas que
distinguen a la ELT en los nifios de los adultos. En primer lugar, la prevalencia
de la esclerosis del hipocampo es significativamente inferior; Si bien este
es el rasgo patologico unico encontrado en dos tercios en los adultos, en series
pediatricas, los tumores y malformaciones del desarrollo cortical son mas
comunes' En segundo lugar, en los nifios, si la esclerosis del hipocampo esta
presente, se asocia con frecuencia a patologia extra-hipocampal
tales como displasia cortical o tumores de bajo grado. Esta patologia dual Tal
dual se ha reportado entre el 31 y el 79% de todos los casos de esclerosis
temporal mesial en nifios. &4

Desde el punto de vista del pronéstico a largo plazo, los pacientes con ELT
pueden ser clasificados en cuatro grupos. En el primero, los pacientes tienen
una enfermedad leve autolimitada que desaparece en poco tiempo (30%); en el
segundo grupo se encuentran pacientes que son controlados facilmente con los
antiepilépticos y en quienes la enfermedad desaparecera con el tiempo (30%);
en el tercer grupo estan los pacientes con epilepsia crénica que responden
parcialmente con antiepilépticos y con tendencia a tener recaidas (20%), y en
el cuarto grupo, se encuentran los pacientes con una enfermedad cronica que
no remite y que responde inadecuadamente a los antiepilépticos
convencionales (20%). ©

El tratamiento de la epilepsia de |6bulo temporal se ha basado en la
administraciéon de medicamentos antiepilépticos cuya seleccion se realiza de
acuerdo a la clasificacion de las crisis en crisis parciales simples (CPS), crisis
parciales complejas (CPC), secundariamente generalizadas (CPCSG), o crisis
ténico-clonicas primariamente generalizadas (CTCPG). Diferentes estudios han
permitido observar que la respuesta a los medicamentos y el prondstico de las

crisis varian de acuerdo a esta clasificacion, ya que en el grupo de epilepsia de
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CTCPG, tras 12 meses de tratamiento, se obtuvo control completo de las crisis
entre el 61 y el 70% de los pacientes. En el grupo de pacientes que presentan
tanto CPC como CTCPG, se obtuvo un control completo en el 53% de los
casos en los que predominaron las crisis generalizadas, y en el 32-35% en los
gue predominaron las crisis parciales, en tanto que sélo se obtuvo un control
completo de las crisis en el grupo de CPC entre el 21 y el 28% de los pacientes
®)

Sin embargo respecto al tratamiento se observa en forma creciente que en
muchos pacientes no son las crisis convulsivas la principal fuente de sus
preocupaciones, sino que son los factores psicosociales los que estan
presentes en forma especialmente destacados en la epilepsia. Estos elementos
gue pueden deteriorar la calidad de vida de los nifios y sus familias, aun
cuando se halla conseguido un resultado clinico con reduccion de las crisis, y
esto hace que en los nifios con distintos tipos de epilepsia exista una alta
prevalencia de problemas conductuales y de aprendizaje, y esto resulta en
relevancia ya los nifios estan en un periodo critico de su desarrollo durante el
cual deberan ser aprendidas muchas destrezas cognitivas y sociales. ©

Todos estas caracteristicas antes mencionadas hacer surgir mayor importancia
en la valoracion de la calidad de vida la cual es un concepto subjetivo, que se
entiende como el grado de bienestar general que alcanza una persona en su
aspecto fisico, mental y social; los pacientes con epilepsia estan expuestos a
multiples factores que pueden afectarla, dependientes de la enfermedad
misma, FAE, deterioro cognitivo asociado y otras

Existen cuestionarios destinados a reflejar con la mayor fidelidad posible el
punto de vista del enfermo, las escalas q valoran el control de las crisis
epilépticas con respecto a su calidad de vida entre estos estan: Liverpool Scale
(Baker et al, 1998) que estima la severidad de las crisis segun la percepcion del
paciente con una construccion similar a la de las escalas de calidad de vida y la
Escala de Severidad de Crisis de Chalfont (Duncan y Sander, 1991) disefiada
para uso hospitalario para pacientes con crisis frecuentes, con el objetivo de
obtener una escala que mida la frecuencia y severidad de las crisis y que
discrimine los cambios debidos al tratamiento®**%

Se ha propuesto recientemente el Cuestionario de Severidad de Crisis de

Cramer, que pretende valorar los cambios en la expresion clinica de las crisis
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como evoluciéon de parciales complejas a simples, eliminacion de caidas o
acortamiento del periodo postictal, para su aplicacion a ensayos clinicos, esta
ademds Valora tres aspectos de cada crisis: aura, actividad y periodo de
recuperacion, a su vez subdividido en sintomas cognitivos, emotivos Y fisicos.
Se obtiene una puntuacion final que se puede comparar en sucesivas visitas
del paciente. ©

El objetivo de la Liverpool Quality of Life (LQOL) era centrarse en cuestiones
relevantes e importantes a las personas con epilepsia. La version final consta
de dos subescalas especificas de epilepsia: efectos adversos del consumo de
drogas (21 efectos adversos de drogas) y el impacto de la epilepsia (nueve
zonas de vida que pueden verse afectados por epilepsia o tratamiento. Fue

revisado por Hermann (1995), Leidy et al (1998) y Biilow y Ferrans (2001

12)

La Liverpool Seizure Severity Scale (LSSS) contiene 20 caracteristicas clinicas
o0 sintomas de convulsiones durante las cuatro semanas previas a la
inytervencion. Dos subescalas miden el control percibido sobre convulsiones y
sintomas ictal y post-ictal. Las puntuaciones mas altas indican gravedad peor.
(9-12)

La National Hospital Seizure Severity Scale (NHS3) es una version refinada de
la escala de gravedad de las crisis epilépticas de Chalfont. Las principales
ventajas de de la nueva version son que se administra facilmente, los limites de
confiabilidad han sido delineados y validez de constructo de la escala esta
disponible. La escala de es administrada por una profesional durante una
entrevista con un paciente. Contiene siete factores relacionados con la
severidad de las crisis y genera una puntuacion del 1 al 27. Una puntuacion de
gravedad de las crisis es generada para cada tipo de ataque, que el paciente
experimenta: "

Existen ademas escalas disefiadas para los padres de nifios con epilepsia:
escala de gravedad de las crisis de la Haya (SS) y la escala de efectos
adversos a medicamentos antiepilépticos de la Haya. Estas escalas fueron
disefiadas para medir la percepcion de los padres de estos dos aspectos
béasicos de la gravedad de la de epilepsia en nifios ***

El concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) ha conducido

al desarrollo de cuestionarios genéricos y especificos para evaluar los aspectos
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gue realmente interesan a los pacientes. La epilepsia afecta al estado de salud
global y hace que disminuya la calidad de vida. El paciente con epilepsia tiene
gue afrontar, ademas de la propia sintomatologia de la enfermedad, los efectos
secundarios de algunos tratamientos ¥

Existen varios cuestionarios de CVRS en epilepsia: ESI (Epilepsy Surgery
Inventory), NEWQoL (Quality of Life in Newly Diagnosed Epilepsy measure),
QOLIE-89 (Quality of Life in Epilepsy Inventory-89), QOLIE-31 (Quality of Life in
Epilepsy Inventory-31), QOLIE-10 (Quality of Life in Epilepsy Inventory-10) y
QOLIE-AD-48 (Quality of Life in Epilepsy Inventory-Adolescents-48). Entre ellos
tiene especial interés por su amplia utilizacion el QOLIE-31 (derivado del
QOLIE-89), un cuestionario auto-administrado de medida de la CVRS
especifico para pacientes con epilepsia que ha sido validado en poblacion
espafola. La version reducida del QOLIE-31, el QOLIE-10, fue validado por
Cramer et al., demostrando unas propiedades psicométricas parecidas al
cuestionario de origen. ¥

En el nifilo con epilepsia sb6lo se conoce al momento una escala en espaiiol
para investigar su calidad de Vida, denominada Escala de calidad de vida del
nifio con epilepsia (CAVE), realizada por autores espafoles en 1992 y validada
en su medio, aunque solo encontrando reportado al momento en la literatura,
un nivel de certeza Il b - lll IV, grado de recomendacién B-C ®, sin embargo
en ella se puede obtener Informacion fidedigna con parametros obijetivos, al
obtener los datos por medio del paciente o de terceras personas; por lo que
hemos decidido la utilizacion de la misma por su sencillez de aplicacion y que
ya se encuentra en idioma espafiol; ademas con CAVE se afiade informacion
sobre la calidad de vida del nifio con epilepsia a los datos que habitualmente se
recogen en las historias clinicas, con el fin de conocer la repercusion de la
enfermedad en su conducta, aprendizaje y en su relacion social. Se refiere en
la literatura espafiola que CAVE viene aplicandose desde hace varios afios en
numerosas Unidades espafiolas de Neuropediatria. *>*%

Se trata de una escala que incluye ocho parametros, cada uno de estos 8 items
tiene 5 posibles respuestas, que se identifican con un namero, desde el mas
desfavorable o 1, al mas favorable o 5. En consecuencia, el nifio en que se
puedan valorar los 8 items tendra la calidad de vida éptima con 40 puntos, y la

peor con 8 puntos. Al no haberse contemplado valoraciones comparativas,
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como “mejor”’ o “peor”, el CAVE puede aplicarse desde el mismo momento en
gue se establece el diagnéstico del nifio, antes de que se instaure el
tratamiento, de modo que esa puntuacion global sea un punto de partida, y
sirva como referencia comparativa de valoraciones periddicas del CAVE a lo
largo de los siguientes afos de tratamiento; por o que puede confeccionarse
una curva de calidad de vida a lo largo de la enfermedad del nifio, que puede
ser analizada simultdneamente con otros parametros clinicos 'y
neurofisiologicos; lo que diferencian a CAVE de los cuestionarios de calidad de
vida que se estan aplicando a pacientes adultos con epilepsia. ‘1"
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Se ha observado que en la epilepsia, la frecuencia y control de las crisis
epilépticas se relaciona con la calidad de vida del paciente; asi como la
farmacologia y numero de medicamentos antiepilépticos, En los Gltimos afios
han ido adquiriendo particular relevancia los indicadores que permiten una
evaluacién mas holistica de la salud de las personas y conocer el impacto que
sobre ella tiene. A este grupo pertenecen los indices de bienestar o
autoestima, las escalas o puntuaciones sobre el estado funcional, el estado de
salud y la calidad de vida relacionada con la salud ®®. La calidad de vida es
parte de un concepto global de salud y su evaluacion debe dirigirse a los nifios
porque ellos estan en especial riesgo. Los nifios con ELT tienen una alta
prevalencia de problemas conductuales y de aprendizaje que se ve reflejado en
su calidad de vida presente y futura. Por lo que surge la pregunta de

investigacion:

e ¢ Cual es la calidad de vida en Escolares y Adolescentes con ELT?
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JUSTIFICACION

La epilepsia es el paradigma de enfermedad crénica con mala calidad de vida,
situacion que esta condicionada por numerosos factores clinicos, psicoldgicos y
sociales. En los ultimos afios, de manera simultanea al desarrollo de nuevos
farmacos y la potenciacion del tratamiento quirdrgico, se ha asociado como
tercer objetivo terapéutico el propiciar una adecuada calidad de vida a las
personas con epilepsia.

Aunque no suele ocasionar limitaciones fisicas, condiciona con frecuencia en
pacientes limitaciones psicoldgicas y sociales, que son las responsables del
deterioro de la calidad de vida del paciente con epilepsia y que suelen pasar
desapercibidas para el médico.

La epilepsia infantil, como enfermedad cronica desarrolla en el nifio problemas
de discapacidades, fracaso escolar o problemas emocionales. En los nifios con
ELT se encuentra una disociacion entre el deterioro cognitivo que incluye
inteligencia, memoria, lenguaje y viso-espacial, lo que puede condicionar
alteracion en su calidad de vida; el conocer cual es la calidad de vida de los
pacientes con ELT, y el area que esta afectada, permitird establecer un
tratamiento integral de la epilepsia infantil, reforzamiento de la red de apoyo
familiar, rehabilitacion, y el autocontrol, en un intento de mejorar la calidad de

vida del nifio. ¥
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OBJETIVO GENERAL

e Evaluar la calidad de vida en escolares y adolescentes con epilepsia del

|6bulo temporal.

OBJETIVO ESPECIFICO
e |dentificar mediante la Escala CAVE, los dominios, afectados en

Escolares y Adolescentes con ELT
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MATERIAL Y METODOS

e Tiempo
Se llevo a cabo de septiembre de 2012 a febrero de 2013.

e Lugar
El estudio se realizd en Servicio de Consulta Externa de Neurologia del
Hospital de Pediatria del Centro Medico Nacional Siglo XXI, el cual es una
unidad hospitalaria de alta especialidad para pacientes pediatricos que
provienen de la regién sur del Distrito Federal y de los estados de Morelos,
Guerrero y Chiapas

e Disefio del estudio
Descriptivo, transversal

e Poblacion
Pacientes comprendidos entre las edades de 6 y 17 afios con diagnéstico de
epilepsia de I6bulo temporal realizado por servicio de Neurologia, que lleven
control en servicio de Consulta externa.

e Tipoy Tamafo de la muestra

Se traté de una muestra no probabilistica por conveniencia.

CRITERIOS DE SELECCION
e Criterios de inclusion
1. Edad comprendida entre 6y 17 afios
2. Pacientes con diagnostico establecido de Epilepsia de Loébulo
Temporal y en seguimiento en la consulta externa del Servicio de
Neurologia de la unidad hospitalaria ya mencionada.
3. Que los pacientes firmen carta de asentimiento bajo informacién y
sus padres la carta de consentimiento bajo informacién.
e Criterios de Exclusion
1. Pacientes con incapacidad fisica o mental para el llenado del
cuestionario.
e Criterios de eliminacion
1. Pacientes que completen de manera inadecuada el cuestionario,

los cuales se podran analizar de forma separada.
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VARIABLES:

Variable Definicién conceptual Definicién Clasificacion / escala Unidad
operacional
Tiempo que ha vivido Edad que presenta el
Edad una persona desde su paciente al momento | Cuantitativa/continua Afos
nacimiento de la entrevista cumplidos
Condicioén orgéanica de Sexo del paciente Cualitativa/ nominal Masculino
Sexo diferenciacion sexual
Femenino
Constructo que engloba
los aspectos fisico,
psicolégico y social del | La determinada Muy mala
bienestar de las | mediante la Mala
Calidad de vida personas y que se | calificacion obtenida | Cualitativa/ ordinal Regular
define por la evaluacion, | en la aplicacion de la Buena
objetiva y subjetiva, que | escala de CAVE Muy buena
la persona hace de su
condicion de vida
Edad informada por
. - los familiares con
Tiempo que ha vivido .
. . una persona desde su rela_cpnalafecha de o . =
Edad al diagnostico L nacimiento al | Cuantitativa/continua Afios
nacimiento  hasta el .
. . momento de ser cumplidos
diagnostico de  una
catalogado como
enfermedad N
epiléptico
Cantidad de
Numero de FAE medicamentos Nimero de FAE Ndmero de
(farmacos antiepilépticos que se, | administrados en 1 | Cuantitativa/ FAE
antiepilépticos) al dia | administra para | dia informado por los | Discontinua administrados.
gue se administran controlar las crisis | familiares
epilépticas.
Sintomas  indeseables
Efecto adverso de previstos que pl_Jeden Reporte' de evento Presente
. presentar los pacientes | secundrio asociado a o .
farmaco Ay . Cualitativa/ nominal
Lo ante la prescripcion de | medicamento(s) Ausente
antiepiléptico . -
un determinado | administrados.
tratamiento
Periodo del desarrollo | Pacientes
del ser humano | englobados entre los
comprendido entre los 6 | 6 y 10 afios 1lalfios - . Presente
Escolares - Cualitativa/ nominal
y 11 afios en hombres y | de edad con
entre 6 y 10 afios en | indiferencia en Ausente
mujeres. genero
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Variable Definiciéon conceptual Definiciéon Clasificacién / escala Unidad
operacional
Periodo del desarrollo Presente
del ser humano .
comprendido entre los 9 Pacientes - .
Adolescentes ~ - englobados entre los | Cualitativa/ nominal
y 18 afios en mujeres y 9y 17 afios
entre 10 y 19 afios en y ’ Ausente

hombres

Apego a tratamiento

Grado en la conducta de
un paciente en relacion
a consumo de un
medicamento

Conocimiento de los
padres o paciente del
esquema de
tratamiento.

Cualitativa/ nominal

Cumplimiento

No
Cumplimiento

Nivel socioeconémico

Representa la capacidad
para acceder a un
conjunto de bienes y
estilo de vida.

Categoria del estrato
social que se ubica la
persona segun
escala Graffar

Cuallitativa/ordinal

Clase alta
Clase media
alta

Clase media
Pobreza
relativa
Pobreza critica
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO:

1. De la consulta externa del servicio de Neurologia del Hospital sede, se
captaron a todos los pacientes con diagndstico de epilepsia de I6bulo
temporal que cumplieron con los criterios de inclusion.

2. Previo consentimiento y asentimiento informado, se aplico a los
pacientes la Escala CAVE vy se registro la informacién requerida en la
cédula de recoleccion de datos.

3. Una vez obtenida la informacion, se capturo en una base de datos
electronica del programa EXCEL y SPSS 11

4. Se procedio al andlisis estadistico.

5. Se redactaron los resultados obtenidos.

ANALISIS ESTADISTICO

Para el procesamiento de datos y el andlisis estadistico se utilizaron los
programas de Excel y SPSS

Se empled estadistica descriptiva, con calculo de frecuencia y proporciones,
para variables cualitativas y para las cuantitativas, se estimaron medidas de

tendencia central y dispersion.
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ETICA

De acuerdo al Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la Salud, emitida por la Secretaria de Salud de nuestro pais,
haciendo referencia al articulo 17, se consideré este estudio en la categoria Il:

Investigacion con riesgo minimo.

Ademas:
e Se informd a los participantes que los datos obtenidos serian
confidenciales
e Se solicito a los Padres de los pacientes, el consentimiento
informado y el asentimiento informado a los participantes del
estudio.
e Los resultados obtenidos en la encuesta, fueron utilizados para
fines cientificos, de manera anonima sin ocasionar dafio alguno a
la integridad fisica, moral y psicolégica de la poblacién en estudio.
e No se realizaron procedimientos peligrosos
RECURSOS

1. Humanos: Un alumno, tesista, residente de cuarto afio de la
especializacion en pediatria, dos tutores y un asesor clinico del

protocolo.

2. Fisicos: Los recursos fisicos son: expedientes clinicos, hojas de

recoleccion de datos, lapiz, computadora PC, y software estadistico,

3. Financieros: No se requiere financiamiento, y los pocos gastos que se
generen para el estudio seran cubiertos en su totalidad por

investigadores en partes iguales.
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RESULTADOS:

En el servicio de Neurologia del HP CMN SXXI, la causa niumero de uno de
atencion en la consulta externa, es el grupo de pacientes con Epilepsia de
diferentes tipos, con un total de 461 pacientes en control, de los cuales el 3%
(14pacientes), se han identificado como Epilepsia del Lobulo Temporal (ELT),
de los cuales se pudo incluir a 12 pacientes, que constituyen el grupo de
estudio.

En la tabla 1, que refiere las caracteristicas generales del grupo con ELT, se
puede observar que la mediana de edad fue de 12 afos, leve predominio de
sexo masculino y con escolaridad acorde a su edad y provenientes de familia
extensa en su mayoria.

TABLA 1. Caracteristicas generales del grupo de estudio (N=12)

Variable Numero y porcentaje
Edad (afios) 12 afios (Mediana)
Sexo

masculino | 7 (58.3%)
femenino | 5 (41.7%)

Escolaridad
primaria | 4 (33.3%)
secundaria | 5 (41.7%)

preparatoria | 3 (25%)
Estado socioeconémico
Media-alta | 3 (25%)
Media | 9 (75%)

Tipo de familia
Nuclear | 3 (25%)
Compuesta | 1 (8.3%)
Extensa | 6 (50%)

Uniparental | 2 (16.7%)

Tabla 1.B Caracteristicas individuales del grupo de estudio (N=12)

Con respecto a las caracteristicas de la ELT, en la tabla 2, se destaca el

Edad Estado
Paciente (ARos) Sexo Origen Escolaridad socioeconomico Familia
1 12 Masculino Urbano  Secundaria Clase media Extensa
2 10 Masculino  Urbano Primaria Clase media Extensa
3 15 Masculino Urbano Preparatoria Clase media Uniparental
4 10 Masculino  Urbano Primaria Clase media-alta Extensa
5 13 Femenino Urbano Secundaria Clase media Uniparental
6 10 Femenino Urbano Primaria Clase media -alta Nuclear
7 12 Femenino Urbano Secundaria Clase media Nuclear
8 14 Femenino Urbano Preparatoria Clase media Nuclear
9 12 Masculino Urbano  Secundaria Clase media Extensa
10 13 Femenino Urbano Secundaria  Clase media-alta  Compuesta
11 15 Masculino Urbano Preparatoria Clase media Extensa
12 11 Masculino  Urbano Primaria Clase media Extensa

-23 -



predominio de la variedad parcial-compleja, 8 afios de edad al diagndstico, la

mayoria de ellos en control con un solo farmaco y mas del 60% tienen

enfermedad psiquiatrica concomitante.

Tabla 2. Caracteristicas especiales de la ELT en los pacientes del grupo de
estudio (N=12)

Variable

Numero y porcentaje

Tipo de crisis epiléptica

Parcial compleja
Ausencias
Parcial sec. generalizada

7 (58.3%)
2 (16.7%)
3 (25%)

Edad del diagndstico(afios)

8 afios (Mediana)

Tiempo de evolucion(meses)

64.5 meses (Mediana)

Numero de fAarmacos
administrados

Uno | 7 (58.3%)
Dos | 4 (33.3%)
Tres

1 (8.6%)

Efectos adversos del farmaco

Antiepiléptico

Presente
Ausente

3 (25%)
9 (74.7%)

Apego al tratamiento

Cumple

12 (100%)

No cumple | O

Enfermedad psiquiétrica

concomitantes

Presente
Ausente

8 (66.7%)
4 (33.3%)

Tabla 2.B. Caracteristicas de la enfermedad por paciente.

Edad
Paciente de Dx
(afos)

1
9

2
9

3
12

4
8

5
8

6
2

7
1
Edad

Paciente de Dx

Tiempo de
evolucién
(meses) Tipo de crisis
Parcial
a7 compleja
Parcial
22 compleja
Parcial
45 compleja
35 Ausencias
Parcial
secundaria
67 generalizada
Parcial
secundaria
101 generalizada
Parcial
secundaria
136 generalizada

Tiempo de
evolucion

Tipo de crisis

Numero de
farmacos

1
(Levetiracetam)

1
(Levetiracetam)

(Levetiracetam/
Carbamazepina)
2
(Lamotrigina/
Valproato)

1
1
(valproato)

1
(Levetiracetam)

1
(Topiramato)

Numero de
farmacos

Efectos Apego a Enfermedades
adversos  Tratamiento Concomitantes
Ausente Cumple Ausente
Presente
(Déficit de
Ausente Cumple atencion)
Presente
(Trastorno de
Presente Cumple ansiedad
Presente
(Déficit de
Ausente Cumple atencion)
Presente
(Déficit de
Ausente Cumple atencion)
Presente
(Déficit de
Ausente Cumple atencion)
Ausente Cumple Ausente
Efectos Apego a Enfermedades
adversos  Tratamiento Concomitantes
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10

11

12

(afios)

11

(meses)
3
(Oxcarbazepina/
Parcial Levetiracetam/
62 compleja Valproato Presente
2
Parcial (Valproato/
125 compleja Levetiracetam) Ausente
Parcial 1
145 compleja (Oscarbazepina) Ausente
2
Parcial (Levetiracetam/
58 compleja Valproato) Presente
1
96 Ausencias (Lamotrigina) Ausente

Cumple

Cumple

Cumple

Cumple

Cumple

Presente
(Trastorno
depresivo

mayor)

Ausente
Presente
(Trastorno de
ansiedad
generalizado)
Presente
(Trastorno
afectivo
organico)

Ausente

Un aspecto basico de este estudio, es el referente a la evaluacién, de los

pacientes con ELT mediante la escala de CAVE, los resultados se describen en

la tabla 3, en donde se puede observar que los dominios mas afectados son:

conducta, aprendizaje y en alguna medida la relacion social; las areas que

fueron mejor calificados fueron: frecuencia e intensidad de las crisis. La opinion

de los padres acerca de la calidad de vida de su hija(o) fue buena en casi el
60%.
Tabla 3. Dominios de la escala CAVE (N=12)

Dominio de la escala CAVE

NUmero y porcentaje

Conducta
Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy buena

4 (33.3%)
5 (41.7%)
1 (8.3%)
2 (16.7%)
0

Asistencia escolar
Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy Buena

0
0

1 (8.6%)
7 (58.3%)
3 (25%)

Aprendizaje
Muy malo
Malo
Regular
Bueno
Muy Bueno

6 (50%)
5 (41.7%)
1 (8.3%)
0

0

Autonomia
Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy buena

0

1 (8.3%)
2 (16.7%)
7 (58.3%)
2 (16.7%)

Relacion social
Muy mala

1 (8.3%)
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Mala | 6 (50%)
Regular | 5 (41.7%)
Buena | 0
Muy buena | 0
Frecuencia de las crisis
Muy mala

2 (16.7%)
Mala | O
Regular | O
Buena 3 (25%)
Muy Buena 7 (58.3%)
Intensidad de las crisis
Muy mala | 1 (8.3%)
Mala | 1 (8.3%)
Regular | O
Buena | 2 (16.7%)
Muy Buena | 8 (66.7%)
Opinién de los padres
Muy mala 0
Mala 2 (16.7%)
Regular 3 (25%)
Buena 7 (58.3%)
Muy buena 0

Tabla: 3-B Dominios de la escala CAVE por cada paciente.

Asistencia Relacion Frecuencia Intensidad de Opinién de
Paciente Conducta escolar Aprendizaje Autonomia social de las crisis  las crisis los padres
1 Buena Buena Malo Buena Regular  Muy Buena Muy Buena Buena
2 Mala Buena Muy malo Regular Regular Muy Buena Muy Buena Buena
3 Muy Muy Muy Muy
mala buena Muy malo bueno mala Muy Buena Muy Buena Buena
4 Muy
mala Buena Muy malo Mala Mala Muy mala Mala Mala
5 Muy Muy
mala buena Muy malo Buena Mala Muy mala Muy mala Mala
6 Muy
Mala buena Muy malo Buena Mala Muy Buena Muy Buena Buena
Mala Buena Malo Buena Mala Buena Buena Regular
Muy
mala Buena Muy Malo Regular Mala Buena Buena Regular
° Regular Buena Malo Buena Regular Buena Buena Buena
10 Muy Muy
Buena buena Regular Buena Regular Muy Buena Muy Buena Buena
11 Mala Buena Malo Buena Regular  Muy Buena Muy Buena Buena
12 Muy
Mala Regular Malo Buena mala Muy buena Muy buena Regular
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grupo de pacientes con ELT, fue de buena a regular en el 75%.

Tabla 4. Calidad de vida general medida por escala CAVE. N=12

Variable

Numero y Porcentaje

Calidad de vida

Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy Buena

1 (8.6%)
2 (16.7%)
8 (66.7%
1 (8.6%)
0

Tabla 4-B. Calidad de vida global de manera individual.

Paciente Calidad de vida general

el =
BhEBoo~v~ourwnr

Regular
Regular
Regular
Muy Mala
Mala
Regular
Regular
Mala
Regular
Buena
Regular
Regular

Finalmente en la tabla 4, se describe la calidad global de vida medida, en este
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DISCUSION

La epilepsia en nifios, es un problema de salud publica, es una de la entidades
gue requiere mayor demanda de atencién y el control de las distintas
variedades de esta entidad es variable, las evaluaciones en general se centran
en el control de crisis convulsivas, y en pocas ocasiones se evalla el impacto
social y més especificamente el impacto en la calidad de vida de un paciente
con epilepsia, por otra parte en especial en los pacientes con ELT, no hay
suficiente informacion, lo que sugiere que los distintos grupos pueden no tener
entre las metas evaluar la calidad de vida de estos paciente. El objetivo de
este estudio fue precisamente investigar mediante un instrumento validado,

cual es la calidad de vida de estos nifos.

Las caracteristicas generales de este grupo de pacientes, con respecto tipo de
crisis predominante, como la parcial compleja, es semejante lo reportado en
grupos de edad mayor de 6 afios y comparte también las caracteristicas

observadas en los adultos ©

Es de destacar en cuanto manejo farmacolégico que la mayoria de los
pacientes contaba con tratamiento con base en monoterapia (58.3%), ya que
en los niflos con ELT, la respuesta a la medicacion es mas favorable. Asi
mismo, Carpay y cols., reportd que el 51% de los pacientes fracas6 con
monoterapia, pero obtuvo una buena respuesta a un segundo agente, lo que

demuestra el buen control de las crisis con no mas de dos farmacos.?

Los nifios con epilepsia son conocidos por tener un mayor riesgo de trastornos
psiquiatricos comorbidos. En una cohorte de nifios con crisis parciales
complejas Ott y cols., demostraron psicopatologia en el 52%, y los que tienen
un menor coeficiente intelectual se encontraban en mayor riesgo, en nuestro
estudio se mostré que en un poco mas del 50%, también poseen comorbilidad

psiquiatrica semejante a lo ya reportado. ©

En el desglose de los dominios de la escala CAVE, se encuentra que el
aspecto del aprendizaje fue que predominantemente fue calificado como muy
malo o malo, y esto es tal vez debido a que cuando ELT comienza en la

infancia, el impacto sobre la cognicibn parece mucho mas significativo;
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Hermann y cols, en un estudio que compard con pruebas neuropsicolégicas y
Resonancia Magnética en pacientes con inicio de ELT en la infanciay ELT del
adulto, y controles sanos, encontraron que las anormalidades

neuropsicoldgicas mas significativos en la grupo de inicio en la infancia. "

Existen pocos estudios especificos que se evallan la calidad de vida en este
grupo de pacientes con ELT, casi todos van encaminados a la epilepsia en
general, en general la calidad de vida de nuestro grupo de pacientes calificado
mediante la escala de CAVE, fue regular, calificacion aparentemente influida
por las bajas calificaciones obtenidas en las éareas de aprendizaje y
comportamiento (calificadas como malas en el 90 y 75% respectivamente).

Por otra parte, en el grupo de estudio, el control de las crisis convulsivas fue
adecuado, ya que mas del 80% tenia un frecuencia e intensidad de las crisis
calificadas como buena y muy buena, y esto corresponde también a lo
reportado por la literaturay a lo ya comentado previamente; que en este grupo
de pacientes se logra un adecuado control farmacologico, pero que en el
aspecto cognoscitivo y de comportamiento se ven afectados debido a la

fisiopatologia propia de la enfermedad. ©

Parece pues que es conveniente que se haga un control y seguimiento de
estos pacientes desde su diagnéstico en la infancia con evaluaciones
periddicas sobre su calidad de vida y ver los factores que la afectan para poder
implementar en lo posible una intervencion temprana y asi lograr menor

comorbilidad en la edad adulta.
Limitaciones del estudio:

El mas relevante es el tamafio de muestra y se requeriria ampliar la poblacién
de estudio a fin de buscar la relacidon existente entre los posibles factores que
puedan afectar la calidad de vida del paciente como pueden ser el tiempo de
evolucion, edad al diagnostico, nimero de farmacos entre otras.

Ademas realizar un estudio prospectivo en el cual donde se incluyan los
protocolos de evaluacién neuropsicolégica, pues lo observado en este grupo de
pacientes con ELT, es que las areas de ejecucion y atencion pueden ser las

mas afectadas como se reporta en la literatura %"
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CONCLUSIONES:

1. El control farmacoldgico de la epilepsia del |6bulo temporal en nuestro
grupo de estudio se observa adecuado relacionado que en los dominios
de frecuencia e intensidad de las crisis de la escala CAVE se obtuvo
adecuadas calificaciones.

2. La mayoria de los pacientes ha logrado control con monoterpia

farmacoldgica

3. La calidad de vida de los pacientes de este grupo de estudio se califico
globalmente entre regular y buena y parece estar influida por las malas
evaluaciones obtenidas en las areas de aprendizaje y de conducta.

4. Se propone realizar un estudio prospectivo en el cual donde se incluyan
los instrumentos de evaluacion neuropsicoldgica, pues lo observado en
este grupo de pacientes con ELT, para evaluar el impacto de la

afectacion de las areas de ejecucion y atencion
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ANEXOS

CEDULA DE RECOLECCION DE DATOS

Datos generales:

Nombre:

Filiacion:

Edad: ( ) afos  ( ) meses

Sexo: Masculino (1) Femenino (2)

Origen: Rural (1): Urbano (2) Suburbano (0)
Escolaridad: Primaria (1)  Secundaria (2) Preparatoria (3) Ninguna (0)

Antecedentes personales patolégicos concomitantes:
Presente (1) Ausente (2)

Estado socioecondmico:
(Escala de Graffar)
(0) Clase alta
(1) Clase media alta
(2) Clase media
(3) Pobreza relativa
(4) Pobreza critica

Familia:

Nuclear (1) Extensa (2) Compuesta (3)
Funcional (4) Disfuncional (5) Uniparental (6)
Epilepsia:

Tipo de crisis epiléptica:

Edad de diagnostico de epilepsia: ( ) afios ( ) meses

Tiempo de evolucion de la epilepsia:

Tratamiento:
Numero de farmacos administrados: ( )

Efectos secundarios: Presente (1) Ausente (2)
Apego a tratamiento: Cumple (1) No cumple (2)
Escala CAVE:
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Conducta

1. Muy mala: trastornos graves de la conducta, enten-
diendo como tales los que repercuten de manera importante
en la dindmica familiar, y no pueden modificarse de ningtin
modo.

2. Mala: trastornos importantes del comportamiento que
interrumpen la dindmica familiar, pero que pueden ser mejo-
rados parcialmente, e incluso anulados temporalmente, con
técnicas de modificacion de conducta.

3. Regular: alteraciones moderadas de la conducta, que
responden bien a normas educacionales.

4. Buena: sin comentarios.

5. Muy buena: corresponde a la del “nifio modelo”.

Asistencia escolar

1. Muy mala: absentismo practicamente total, no asiste
ningiin dia o casi ningiin dia al colegio o a la guarderia.

2. Mala: no asiste al colegio o a la guarderia la tercera
parte de los dias.

3. Regular: no asiste al colegio o a la guarderia una sema-
na, o mas, por trimestre, pero sin llegar a estar ausente la
tercera parte de los dias.

4. Buena: absentismo escolar inferior a 7 dias por tri-
mestre.

5. Muy buena: ninguna falta de asistencia durante el peri-
odo de tiempo analizado.

Aprendizaje

1. Muy malo: aprendizaje nulo, incluso con impresién de
pérdida de lo adquirido, si ello es posible.

2. Malo: aprendizaje escaso, casi imperceptible, pero sin
matices regresivos.

3. Regular: aprendizaje discreto, pero evidente y mante-
nido, aunque con lentitud en las adquisiciones.

4. Buena: sin comentarios.

5. Muy buena: aprendizaje excelente, superior al medio
de su clase, 0 al de su grupo de edad cronolégica o de edad
mental.
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HOSPITAL DE PEDIATRIA CENTRO MEDICO SIGLO XXI
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN
ESTUDIO DE INVESTIGACION

Evaluacion de la Calidad de vida en escolares y adolescentes con
epilepsia del I6bulo temporal

Investigadores:
Dr. Hector Gonzéalez Cabello, Hernandez Lecourtois Julio Cesar

México, D.F a de del 2012.
Su hijo(a) ha sido invitado a participar en un
estudio de investigacion, que tiene por objetivo Evaluar la Calidad de vida en
escolares y adolescentes con epilepsia _del I16bulo temporal Antes de que usted
y su hijo decidan participar en el estudio por favor lea este consentimiento
cuidadosamente. Haga todas las preguntas que usted tenga, para asegurarse
de que entiende los procedimientos del estudio, incluyendo los riesgos y los
beneficios

El presente protocolo de investigacion constara de las siguientes etapas:

1.- Se revisaran los expedientes correspondientes a cada paciente y se citara
para una evaluacion personal en la cual se aplicara una encuesta y se
recolectaran informacion necesaria para llenado de una cédula de recolecciéon
de datos

4. La informacion obtenida sera confidencial y sera utilizada solo para fines
estadisticos en el presente estudio.

Riesgos: Seran minimos. El estudio solo consiste en recoleccion de
informacion proporcionada por los padres y obtenida mediante la escala de
evaluacion de calidad de vida.

Beneficios. La informacidon obtenida servira para conocer estado actual de
salud en la calidad de vida y de identificarse alteraciones se buscara canalizar
a servicios auxiliares para manejo integral del paciente.

DECLARACION DEL CONSETIMIENTO INFORMADO

Nombre del padre: Firma del
padre:

Nombre de la madre: Firma de la
madre:

Testigos

Nombre: Firma:

Nombre: Firma:

Nombre y firma de quien solicita el consentimiento informado:
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HOSPITAL DE PEDIATRIA CENTRO MEDICO SIGLO XXI
CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN ESTUDIO
DE INVESTIGACION

Investigadores:
Dr. Hector Gonzéalez Cabello, Hernandez Lecourtois Julio Cesar

México, D.F a de del 2012.
Este documento de asentimiento informado es para nifios con diagnostico de
Epilepsia de |6bulo temporal atendidos en la consulta externa del servicio de
Neurologia del Hospital de Pediatria de CMN SXXI. El estudio consiste en
Evaluar la Calidad de vida en escolares y adolescentes con epilepsia del
[6bulo temporal

El estudio de investigacion consta de lo siguiente:

1.- Se te aplicara una encuesta que podra ser también contestada por tus
padres y se recolectaran informacion necesaria para llenado de una cedula de
recoleccion de datos

2. La informacion que nos proporciones sera confidencial y sera utilizada solo
para fines estadisticos en el presente estudio.

Sé que puedo elegir participar en la investigacion o no hacerlo. Sé que puedo
retirarme cuando quiera. He leido esta informacion (0 se me ha leido la
informacion) y la entiendo. Me han respondido las preguntas y sé que puedo
hacer preguntas mas tarde si las tengo. Entiendo que cualquier cambio se
discutird conmigo.

Acepto participar en la investigacion.

Nombre de la paciente

Nombre del testigo (diferente de los padres)
Firma del testigo
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