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RESUMEN. Antecedentes. La epilepsia afecta todas las areas en la vida del nifio que la padece. Hay pocos estudios al respecto en poblacio-
nes latinoamericanas. Nuestro objetivo fue evaluar la calidad de vida de los pacientes adolescentes con epilepsia con el uso del cuestionario
QOLIE-31 en un hospital de tercer nivel de atencion, asi como identificar los factores que influyen en la misma. Pacientes y métodos. Un
total de 60 pacientes adolescentes entre 12'y 17 afios de la consulta externa de neurologia pediatrica del Hospital Infantil “Federico Gémez”
cumplid los criterios de inclusion. Se les aplicé el cuestionario QOLIE-31 entre septiembre 2008 a mayo 2009. Resultados: El 58.3% de los
pacientes reporté 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 funcion cognitiva (65%). Un factor muy influyente fue el antecedente de epilepsia parcial y el uso de politerapia antiepiléptica. Conclusion.
La calidad de vida en los adolescentes estudiados esta muy afectada por la ocurrencia de epilepsias parciales, €l inicio temprano y el uso de
politerapia. Se requiere un programa de atencion integral con mas informacion sobre la enfermedad. Rev Med Hondur 2010;78(4): 169-224.
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La epilepsia es un trastorno del cerebro caracterizado por una
predisposicion perdurable para generar crisis epilépticas con las
consecuencias neurobioldgicas, cognitivas, psicologicas y sociales
de esta condicion.’? Se considera que es el evento paroxistico mas
frecuente en la infancia. Segun datos de la Liga Internacional con-
tra la Epilepsia (ILAE), la prevalencia de esta 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 nimero aproximado de personas
que sufren alguna de las formas de crisis epilépticas es de 1.5a 2
millones de habitantes. De esta poblacion hasta el 76% tienen un
inicio en la infancia.t*

Las implicaciones personales y sociales de las epilepsias obli-
gan a todo el personal que esta involucrado en el tratamiento de
estos pacientes a comprender el término calidad de vida, el cual
se aplica ahora no solo en el @mbito socioecondémico sino en el
de la salud y especialmente en relacion a muchas enfermedades
crénicas.’ EI Grupo de Calidad de Vida de la OMS la definié como:
“La percepcion del individuo de su posicion en la vida en el contexto
de la cultura y sistema de valores, que él vive en relacion a sus ob-
jetivos, expectativas, patrones y preocupaciones”.® Por esta razon
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 reunion de la Sociedad Americana de
Epilepsia (AES), celebrada en diciembre de 1992, el Grupo de De-
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sarrollo en Calidad de Vida en Epilepsia (QOLIE) informé 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. Sin embargo, los sistemas de inter-
pretacion del instrumento QOLIE, a pesar de ser el mejor para medir
calidad de vida, se prestan gran variacion interpersonal y depen-
diente de situaciones animicas. Ademas, su calificacion puede ser
influenciadaa por factores externos a la enfermedad, como el nivel
cultural, confianza en el personal médico y el estrato socioecond-
micol5»6,8-15

El objetivo del presente estudio fue evaluar la calidad de vida
de los pacientes pediatricos con epilepsia con el uso del cuestio-
nario QOLIE-31 en un hospital de tercer nivel de atencién de Méxi-
co, asi como la relacion de otros factores que podrian incidir en la
calidad de vida como el género, edad de inicio, la etiologia de la
epilepsia y otros.

PACIENTES Y METODOS

Disefio del estudio y muestra. Se realiz6 un estudio observa-
cional, transversal y descriptivo. Se incluyeron todos los pacientes
adolescentes con diagnostico establecido de epilepsia de mas de 6
meses de evolucion atendidos en la Consulta Externa de Neurolo-
gia del Hospital Infantil de México cuyas edades oscilaban entre 12
y 17 afios en el periodo comprendido entre Septiembre de 2008 a
Mayo de 2009, excluyéndose aquellos quienes tenian el diagndstico
de encefalopatia epiléptica y sindrome regresivo. Los investigado-
res aplicaron el cuestionario QOLIE-31 (version 1.0)! 60 pacientes
que cumplieron los criterios para el estudio. Ademas se utilizé una
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hoja de recoleccion de datos clinicos y demograficos de manera in-
dependiente. El cuestionario se aplico de dos formas: autoaplicable
0 autodirigido, con asistencia de los investigadores en caso de no
entenderse el significado de las preguntas. El llenado del cuestiona-
rio tenia una duracion aproximada de 10 a 15 minutos. El paciente
contestaba los datos referidos a la edad, género, edad de inicio de
la epilepsia y los autores completaron datos referidos al nimero de
folio, tipo de epilepsia y tipo y nimero de tratamiento farmacolégico.

Cuestionario QOLIE-31.1 El cuestionario cuenta con un ma-
nual. Consta de 31 preguntas dividas en 7 areas: Preocupacion por
la crisis (preguntas 11,21,22,23,25); Valoracion global de la calidad
de vida (1,14); Bienestar emocional (3,4,5,7,9); Sensacion de ener-
gia 0 fatiga (2,6,8,10); Funciones cognitivas (12,15,16,17,18,26);
Efectos de la medicacion (24,29,30), Funcion social (13,19,27,28).
El procedimiento de puntuacion del QOLIE-31 convierte los valores
numéricos predefinidos en puntuaciones que oscilan entre 0 y 100
puntos. Las puntuaciones mas elevadas indican mejor calidad de
vida. El item 31 es una escala visual que va de 0 puntos (peor cali-
dad de vida) a 100 puntos (mejor calidad de vida); dicho item no for-
ma parte de la puntuacién del QOLIE-31 y se evalua por separado.

La puntuacion global del cuestionario se obtuvo mediante la
suma ponderada de las subescalas que lo forman. Para poder cal-
cular las puntuaciones de las dimensiones, asi como la puntuacion
global, los pacientes solo podran dejar sin contestar un maximo de
1 item. Aunque existen publicaciones con otras versiones del cues-
tionario en espafiol, para utilizar un lenguaje apropiado a nuestra
poblacidén mexicana, previamente al estudio, el cuestionario fue
adaptado transculturalmente al espafiol mediante traduccion y re-
trotraduccion.” La ponderacion de los items se realizo segin los
factores de ponderacion dados por el QOLIE-31. Las puntuaciones
globales para evaluar la calidad de vida son: 91-100 excelente, 81-
90 muy buena, 71-80 buena, 61-70 regular y menor o igual a 60
mala calidad de vida.'s8

Andlisis de datos. Todas las calificaciones fueron realizadas
segun el Manual de Calificacion del QOLIE-31. El andlisis estadis-
tico se realizd con el programa SPSS version 16.0 para Windows,
(SPSS Inc., Chicago, IL.). Se empleo estadistica descriptiva para-
métrica y no paramétrica segun fuese el caso de la variable medi-
da. Para las variables cuantitativas se uso el célculo de medidas
de tendencia central y dispersion, para las variables cualitativas se
calcularon razones y proporciones. Se midid prevalencia. El tipo de
epilepsia de clasifico segun la Clasificacion Internacional de las Epi-
lepsias y los Sindromes Epilépticos de la ILAE.*®

Aspectos éticos. Se obtuvo consentimiento informado verbal.
El estudio fue aprobado por el Departamento de Pediatria del hos-
pital. Ninguno de los autores tiene conflicto de intereses respecto a
este estudio.

RESULTADOS

De los 60 pacientes, 29 fueron del sexo masculino (48.3%) y
31 del sexo femenino (51.7%). La edad promedio del grupo de es-
tudio fue de 14.2 afios, con una desviacion estandar (DS) de + 1.6
afios. La edad promedio en que los pacientes iniciaron la epilepsia
fue a los 0.6 meses con una DS + 0.017 meses, este resultado se
registro en el 88.3% de los pacientes. La etiologia de las epilepsias
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dentro del grupo en estudio se muestra en la Fig. 1. La mayoria
(75%) presentaba epilepsias parciales de varios tipos.

En relacion al tratamiento, el 63.3% (38 pacientes) estaba en
tratamiento con monoterapia, 26.5% (16 pacientes) se encontraban
tratados con dos farmacos antiepilépticos y el 10% (6 pacientes)
estaban bajo politerapia. El uso de farmacos antiepilépticos se con-
tabilizé por farmaco empleado y no por paciente, en virtud de que
cada paciente podia estar llevando mono, bi o politerapia. Los resul-
tados se reflejan en la Fig. 2. El farmaco mas utilizado fue el acido
valproico por 36 pacientes (60%). Los menos utilizados fueron el
levetiracetam, la acetazolamida, la fenitoina y la primidona.
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Figura 1. Tipo de epilepsia en los 60 pacientes evaluados.

En relacion al resultado global del QOLIE-31, se observo que
el 58.3 % de los pacientes (35) tienen una mala calidad de vida (Fig.
3). El area més afectada dentro del QOLIE-31 fueron las funciones
cognitivas en el 65% de los casos, seguido por el area de efectos
de la medicacion con un 61.7%.El &rea menos afectada fue el de
bienestar emocional con un 40% de los pacientes (Cuadro 1).

Se observd que las pacientes femeninas tienen una peor per-
cepcion de la calidad de vida en comparacion con los pacientes
masculinos; sin embargo, no se encontrd significancia estadistica
(p=0.162). Los pacientes con monoterapia tuvieron en general me-
jor percepcion de su calidad de vida que aquellos con mas de un
medicamento, se encontrd una correlacion entre la calidad de vida
y el nimero de antiepilépticos con significancia estadistica (Pearson

Figura 2. Farmacos antiepilépticos utilizados por los pacientes.

VPA
60 <>

Bz oxc BENZ
2

¢ o @ 8 * PB LG gy
10 .

0T T T T
0 2 4 6

PHT

ACZ PRM
A
8

10 12

VPA: Acido Valproico, CBZ: Carmabazepina, OXC: Oxcarbazepina, TPM: Topiramato,
BENZ: Benzodiacepinas, PB: Fenobarbital, LTG: Lamotrigina, LEV: Levetiracetam, PHT:
Difenilhidantoina, ACZ: Acetazolamida, PRM: Primidona
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=0.98). Aquellos pacientes con diagndstico de epilepsia sintomatica
tuvieron una peor percepcion de calidad de vida con una diferencia
estadisticamente significativa (p= 0.05).

Figura 3. Puntuacion final global de calidad de vida
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DISCUSION

Este estudio encontrd que 58.3 % de los pacientes con epilepsia
evalauados describieron tener una mala calidad de vida, muy rela-
cionada a las alteraciones en sus funciones cognitivas y los efectos
secundarios de la medicacion y a la polifarmacia. En México y Lati-
noamérica existen pocos estudios que muestren la medicion de la
calidad de vida en pacientes pediatricos con epilepsia y los estudios
en adolescentes son también escasos, por ello los resultados de este
estudio son pioneros en la materia.>*#2 La observacion de que las ni-
fias tienen una peor percepcion de la calidad de vida aungque no tuvo
significancia estadistica, si esta en concordancia con la literatura, la
cual reporta que las pacientes femeninas tienen un mayor impacto en
la calidad de vida en general en comparacion con los masculinos.?

Se encontrd que la mayoria de los pacientes iniciaron la epi-
lepsia antes de los 12 meses de edad, similiar a lo reportado en

Cuadro 1. Puntuaciones por éareas de afectacion evaluadas mediante el cuestionario
QOLIE-31.

CALIDAD DE VIDA EN EPILEPSIA

la literatura, que sefiala que hasta el 75% de los pacientes epilép-
ticos inician su padecimiento en edades tempranas.* Un hallazgo
relevante fue que la mayoria de nuestros pacientes pediatricos
son tratados con monoterapia y fueron ademas los que tuvieron
en general mejor percepcion de su calidad de vida que aquellos
tratados con méas de un medicamento. Estos resultados en cuanto
al tratamiento con monoterapia son 18gicos, ya que si un paciente
esta recibiendo solo un medicamento antiepiléptico, a pesar de que
pueda tener efectos adversos del mismo, éstos van a ser menores
que en aquellos que estan recibiendo dos 0 mas medicamentos, ya
que los efectos adversos de cada uno pueden hacerse aditivos y
comprometer aun mas la percepcion de calidad de vida.>62°

Los farmacos de primera generacion continGian siendo la pie-
dra angular del tratamiento ya que el 60% de los pacientes tenian
como Unico régimen el acido valproico. Respecto a los otros far-
macos antiepilépticos utilizados, hay un bajo porcentaje de uso de
algunos medicamentos de primera generacion que tienen impacto
en la cognicion, como el fenobarbital, la primidona, acetazolamida y
difenilhidantoina. Por otro lado, algunos farmacos nuevos (levetira-
cetam, lamotrigina, etc.) no son muy utilizados por su costo.

Mas de la mitad de los pacientes estudiados tuvieron diagnds-
tico de epilepsia parcial sintomética, la cual mostr6 correlacion es-
tadisticamente significativa con la percepcién de una mala calidad
de vida. Esto es congruente con lo reportado en la literatura.?. Los
factores mas criticos que afectan la calidad de vida de los pacientes
evaluados fueron los efectos sobre cognicion y los efectos de la me-
dicacion. Este dato es preocupante, pues sabemos que la infancia
se caracteriza por una adquisicion de conocimientos y habilidades,
la cual se ve afectada en gran medida. Si esta adquisicion es de-
ficiente 0 nula y ademas se agrega los efectos de la medicacion,
encontraremos compromiso de la capacidad intelectual y de la po-
sibilidad de éxito profesional, que seran menores en comparacion a
sujetos sanos.39202t

En cuanto a la calidad de vida en general, los resultados eran
esperados, ya que actualmente no contamos en nuestro hospital
con un programa que haga énfasis en el mejoramiento de la cali-
dad de vida de pacientes epilépticos. Esto se suma a la pobre ca-

Area No.Preguntas  No.Pacientes  Porcentaje pacidad adquisitiva por parte de los pacientes para la compra de
Preocupacion por la crisis 5 35 58.3% su medicamento, a la falta de informacion y al estigma social, que
Calidad de vida global 2 59 98.3% podria resultar que en paises de tercer mundo la calidad de vida
Bienestar emocional 5 2% 40.0% sea menor en comparacion con pacientes con mejor condicion so-
Sensacion energialfatiga 4 2% 143.3% cioeconomica. El presente 6§tUdI0 llama Iq atencion sobre aspectos
. " de manejo que nuestro hospital debe considerar para desarrollar un
Funciones cognitivas 6 39 65.0% . ., . L . .
A programa integral de atencion al paciente pediatrico con epilepsia,
Efectos de medicamentos 3 37 61.7% . . e . .
considerando el manejo multidisciplinario y otras intervenciones que
Te i 0, . . .
Funcion social 5 2 53.3% mejoren la calidad de vida.
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SUMMARY. Background. Epilepsy affects all areas of life in children who suffer from it. There are few studies regarding quality of life in children
and adults with epilepsy from Latin American populations. Our objective was to evaluate the quality of life of adolescent patients with epilepsy
by using the QOLIE-31 questionnaire in a sample from a third level hospital, as well as to identify factors influencing quality of life. Patients and
methods. A simple of 60 adolescent patients between 12 and 17 years attending the outpatient clinic of pediatric neurology of Hospital Infantil
“Federico Gdmez” met criteria for the study. The QOLIE-31 questionnaire was administered between September 2008 and May 2009. Results:
58.3% of patients reported a bad quality of life and only 6.7% reported a very good quality of life. General quality of life was more affected
(98.3%), as well as the cognitive function (65%). A very influential factor for less quality of life was the history of partial epilepsy and polytherapy
use. Conclusion. Quality of life in the adolescents evaluated was very affected by the occurrence of partial epilepsy, early onset of seizures
and polytherapy use. A program is required for integrated care with more information about the disease. Rev Med Hondur 2010;78(4): 169-224.

Epilepsy, Quality of Life, Cognition, adolescents, Mexico.
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