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RESUMEN

Introduccion

La epilepsia es un problema de salud publica en toda Latinoamérica, no
siendo el Peru ajeno a la existencia de un gran nimero de casos. El impacto
de esta enfermedad en el ambito cultural y socioecondmico es importante
para el desarrollo de la vida del paciente con epilepsia, siendo necesario el
conocimiento de su estandar de vida, en base a lo cual se determinaran las
recomendaciones especificas destinadas al mejoramiento del nivel de vida.

Objetivos

General: determinar la calidad de vida del paciente con epilepsia que acude
al Instituto Nacional de Ciencias Neuroldgicas entre Junio 2006 y Diciembre
2007. Especificos: a) Determinar el nivel de bienestar fisico, b) Determinar el
nivel de bienestar psicolégico, y ¢) Determinar el nivel de bienestar social del
paciente con epilepsia.

Material y método

Estudio de tipo no experimental, observacional, descriptivo, transversal, y
retrospectivo. Muestreo no probabilistico. Aplicacién del instrumento QOLIE-
31 a un total de 120 pacientes admitidos al departamento de epilepsia en el
servicio de consultorio externo.

Resultados

El mayor nimero de pacientes correspondia al sexo masculino (57%),
estando la mayoria en el grupo etario: 18-30 afios (63%), tiempo de
evolucion menor de 10 afios (63%), epilepsia sintomatica (76%), y patron de
presentacion de crisis epilépticas: mayor de 1 crisis por semana a 1 crisis al
mes (38%). El 62% se hallaba en monoterapia antiepiléptica de primera
linea. El puntaje global del QOLIE-31 en esta muestra fue de 50.08, bajo en
comparacién con otras poblaciones estudiadas. En relacibn a las tres
dimensiones de la calidad de vida se evidencio la siguiente puntuacion:
bienestar fisico: sensacion de energia o fatiga (6.89) y efectos de la
farmacoterapia (1.98); psicoldgico: preocupacién por las crisis (2.83),
valoracion global de la calidad de vida (8.72), bienestar emocional (6.62), y
funciones cognitivas (11.67); y social: relaciones sociales (11.37). En
general, las areas de mayor compromiso son: preocupacion por crisis (2.83)
y efectos de la medicacion (1.98).

Conclusiones
La calidad de vida del paciente del Instituto Nacional de Ciencias
Neurolégicas es mala. Las dimensiones de la calidad de vida mas
comprometidas son la fisica y la psicologica. En general, las areas de mayor
compromiso de calidad de vida son: preocupacion por las crisis y efectos de
la medicacion.

Palabras clave: calidad de vida, epilepsia, QOLIE-31
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ABSTRACT

Rationale

Epilepsy is a public health problem in Latin America, and is considered to be
a debilitating illness with impaired quality of life (QoL). This study was
conducted with the aim to evaluate QoL in a cohort of individuals with
epilepsy attending outpatient clinics at the Instituto Nacional de Ciencias
Neuroldgicas (INCN) in Lima, Peru.

Methods
We included consecutively patients seen in the outpatient epilepsy clinics at
the INCN, between June 2006 and December of 2007. All patients were
administered the Quality of Life in Epilepsy Inventory-31, already validated in
Spanish.

Results

Most of the patients in this cohort were males (68, 57%), most of them were
between 18 and 30 years of age (63%), with a 10 year history of epilepsy
(63%), diagnosed with symptomatic epilepsy (76%), and with frequent
seizures (1 per week to 1 per month, 38%). Most patients (62%) were on
monotherapy. The mean score was 50.08 (48 in the female and 52 in the
male group). The lowest scores were related to concern about seizures
(2.83) and effects of pharmacological treatment (1.98). These scores were
particularly seen in those with long history of epilepsy (longer than 10 years).
Event though, in younger patients the lowest scores were seen in regards to
concern about seizures and emotional behavior, the older patients scored
lower in social relationships and emotional behavior. In terms of work, those
without family support scored lower than those with it, and the areas that
were most affected were the global quality of life, effects of
pharmacotherapy, and concerns about seizures. Furthermore, lowest scores
were seen in patients with symptomatic epilepsy and with frequent seizures
(more than one seizure per week). The validity of the QoLIE-31 was found to
be high (Cronbach’s alpha=0.74).

Conclusions

This preliminary study reveals a low QoL in Peruvian patients attending
outpatient clinics at the INCN in Lima. The most compromised areas are the
concern for seizures as well as the effects of pharmacological treatment. The
two main causes for these findings appeared to be high seizure frequency
and diagnosis of symptomatic epilepsy.

Key words: quality of life, epilepsy, QOLIE-31



CAPITULO 1

INTRODUCCION

1.1.

Situacion Problematica

La salud no es sélo la ausencia de enfermedad, sino, el completo

bienestar fisico, mental y social.

En Neurologia, se observa que el paciente con epilepsia puede sufrir
crisis epilépticas de uno o de varios tipos que requieren un
diagnostico adecuado. El control de crisis hace necesario el uso de
farmacos antiepilépticos de acuerdo al tipo de crisis y a la tolerancia
del paciente. Esto implica una inversion econdémica de parte del
paciente y su familia, la que a veces puede ser de mayor o menor
cuantia, dependiendo del farmaco que se use. A pesar de ello, se
pueden presentar crisis epilépticas que alteran la actividad familiar,

laboral y social del paciente.

El tratar de mejorar la calidad de vida de las personas con epilepsia,
debe involucrar todos estos aspectos, es decir lograr ausencia de
crisis epilépticas y un bienestar fisico, pero también, hacer que
mentalmente se sienta bien con él mismo y en el ambiente que lo
rodea. Para hacer realidad estos postulados de buena salud en un
paciente portador de algun sindrome epiléptico, se requiere atacar la
problematica de la condicion, tanto en el aspecto diagndstico, clinico,
farmacoldgico, ambiental y psicologico; ya que este tipo de paciente
ademas de tener el problema fisico, tiene situaciones ambientales que
lo afectan en forma negativa, pero también, puede tener cambios
intrinsecos por las descargas cerebrales, que alteran su personalidad
y requieren de una atencidn especial para mejorar su calidad de vida.



Segun datos de la Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE) y la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en el mundo existen mas de
40 millones de pacientes con epilepsia, de los cuales un 80% vive en
los paises en desarrollo. La prevalencia mundial es entre 4 y 18 por
1000 habitantes. En el Instituto Nacional de Ciencias Neuroldgicas
(INCN) en el afo 2007 la epilepsia ocupd el segundo lugar en
patologia atendida en consulta externa con 5600 pacientes (12%) de
un total de 48625, y en el afio 2008 la principal causa de morbilidad
atendida en consulta externa fue la epilepsia con 5305 casos
(11.23%), segun la fuente de la oficina de estadistica e informéatica de
INCN.

El consumo de farmacos antiepilépticos en paises desarrollados es de
80% y soblo un 20% en paises en desarrollo, sin embargo la
distribucion de pacientes portadores de epilepsia es al inverso (20%
en paises desarrollados). Esto indica que existe una brecha entre los
paises desarrollados y los paises en desarrollo, con relacién al control
farmacoldgico de la epilepsia. En los paises en desarrollo, un alto

porcentaje de los pacientes, no tiene ningun tratamiento antiepiléptico.

Las encuestas de calidad de vida o la bausqueda del funcionamiento
psicosocial de estos enfermos se repiten diariamente. Los resultados
son muy parecidos y muestran como la calidad de vida o los
trastornos psicosociales mejoran en el paciente en funcion al control
de la epilepsia, mientras mayor control de las crisis mejor calidad de

vida. (Organizacion Panamericana de la Salud, 2008)

En conclusién, los principios de manejo integral de los pacientes con
epilepsia son: orientarse al control de las crisis, promover un estado
de bienestar, realizar una rehabilitacion social, integrar equipos
multidisciplinarios y dar un tratamiento farmacoldgico adecuado para
cada caso. Todo esto conducira a mejorar la calidad de vida entre las

crisis epilépticas, que es lo mas importante.



1.2.

1.3.

El Peri no cuenta con estudios de calidad de vida del paciente
epiléptico, a pesar que la epilepsia es uno de los principales motivos
de consulta neurolégica, motivo por el cual en este trabajo se busca
determinar el nivel de calidad de vida del paciente epiléptico que
acude al INCN con la finalidad de brindar las recomendaciones

respectivas en el contexto del manejo integral del mismo.

Con todo lo sefialado anteriormente se plantea lo siguiente:

Formulacién del Problema

¢Cual es la calidad de vida del paciente con epilepsia. Instituto

Nacional de Ciencias Neuroldgicas Junio 2006 - Diciembre 20077

Justificacion Teodrica

En Medicina, el tratamiento integral y adecuado de las enfermedades
requieren obtener informacion de como se estd actuando. Los
conocimientos sobre la epilepsia se amplian no solamente al proceso
fisiopatoldégico, nosoldgico o terapéutico, sino a lograr que el paciente
afectado logre una buena calidad de vida. Con esta informacion se

apreciara lo adecuado de la actividad médica.

En general en la literatura médica no existe informacion suficiente
relacionada con la calidad de vida en enfermedades neurolégicas
especificas. Cada medida de calidad de vida relacionada con la salud,
en una patologia neuroldgica determinada, debe cumplir con los

requisitos de validez y confiabilidad.

Hoy existen diversos instrumentos para evaluarla, tales como el

Epilepsy Surgery Inventory (ESI 55), WPSI, Epilepsy Social Effects



1.4.
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Scale o Quality of Life in Epilepsy Inventory (QOLIE-10, QOLIE-39,
QOLIE-89.

En adolescentes se han desarrollado instrumentos como el QOLIE-
AD-48. En espafiol se utiliza la ficha evolutiva global de epilepsia en
adultos (FEGEA) y traducciones de la escala QOLIE-31.

Debido a que en el Peru no se cuenta con escalas que graduen la
calidad de vida de un enfermo, sobre todo hablando del paciente
epiléptico que es un individuo con deterioro importante en sus
funciones personales y sociales, se hace necesario entonces contar
con un instrumento que ayude en la determinacion de su calidad de
vida, ayudandolos en tratar de optimizar la vision hacia si mismos y

hacia la sociedad para que enfrenten los retos de su vida.

Justificacion Practica

La epilepsia, de por si, tiene un impacto considerable en el estado de
salud de los individuos y esta relacionada con dificultades fisicas y
psicosociales, las restricciones del estilo de vida de la persona, el
efecto secundario de los medicamentos antiepilépticos e incluso la
sensaciéon de estigmatizacion que en muchas ocasiones la tiene el
propio paciente. Siendo esta una “enfermedad” capaz de provocar, en
un namero no despreciable de los que la sufren, los problemas
enunciados con anterioridad, probablemente la calidad de vida o el
“...perfecto bienestar fisico, mental y social...” (OMS) no debe ser

buena.

Conceptualizar la calidad de vida es un proceso dificil debido a su
naturaleza multidimensional y a las connotaciones que tiene para las

diferentes especialidades.

La OMS definié varios parametros en la evaluacion de la calidad de

vida: psicolégicos (autoestima, independencia, discriminacion de la



conducta, estigmatizacién, funciones cognitivas), educativos
(sobreproteccion, rechazo), laborales (formacion, contratacion), y
sociales (relaciones familiares, amistades, deportes, actividades
ludicas, conduccion de vehiculos, seguros). Muchos modelos estan a
favor de una evaluacion multidimensional y proponen que la
valoracion de la calidad de vida debe tener componentes subjetivos y
objetivos. Estos dos aspectos se han estudiado en diferentes
trastornos neurolégicos, incluyendo a la epilepsia, dentro de un
abordaje centrado en la persona que incluye la perspectiva del
paciente (laboral y académica) y un abordaje centrado en la salud que
consta de tres dimensiones: lo fisico (funcién diaria, salud general,
severidad de los sintomas fisicos, efectos adversos de la medicacion,
fuerza, resistencia), lo psicoldgico (bienestar emocional, autoestima,
percepcion de estigmas, cognicion, ansiedad, depresion) y lo social

(actividades sociales y relaciones con la familia y los amigos).

La calidad de vida de los pacientes con epilepsia en los paises en
desarrollo, con relaciéon a la disponibilidad de medicamentos se ve
reducida por muchos factores. Es necesario mejorar los recursos
educativos y econémicos, para que los gobiernos ofrezcan todos los
farmacos antiepilépticos de primera linea en los servicios publicos de

salud y los pacientes tengan acceso a ellos .

Cabe resaltar, desde el punto de vista practico, que el conocimiento
de todos estos componentes va a permitir el desarrollo de estrategias
educativas que contribuyan en el mejoramiento de la calidad de vida

del paciente con epilepsia.



1.5.

Objetivos

1.5.1. Objetivo General.

1.5.2.

Determinar la calidad de vida del paciente con epilepsia.

Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas Junio 2006 -
Diciembre 2007.

Objetivos Especificos.

a)

b)

Determinar el nivel de bienestar fisico del paciente con
epilepsia. Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas
Junio 2006 - Diciembre 2007.
Determinar el nivel de bienestar psicoldgico del paciente
con epilepsia. Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas
Junio 2006 - Diciembre 2007.
Determinar el nivel de bienestar social del paciente con
epilepsia. Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas
Junio 2006 - Diciembre 2007.



CAPITULO 2

MARCO TEORICO

2.1. Marco Filoséfico o Epistemoldgico de la Investigacion:

La calidad de vida constituye un constructo teérico-valorativo que es util
para evaluar las percepciones sobre el grado de bienestar tanto
individual como social en una determinada poblacion. Los pacientes al
ser portadores de una enfermedad a menudo prolongada,
experimentan una serie de factores de riesgo tanto individuales como
sociales que influyen en la calidad de vida que logran alcanzar. El
cuantificar estas variables permite obtener una visidn objetiva de la
adaptacion social junto a impresiones subjetivas del paciente y del

entorno que lo rodea.

No es facil definir el concepto calidad de vida. De forma simplificada,
podriamos aceptar que existen tantas “calidades de vida” como
individuos, ya que las escalas de valor de las diferentes circunstancias
vitales tienen obviamente un significado muy distinto en cada persona,
desempefiando un papel determinante el nivel social, cultural,
econdémico, laboral, etc. Por ello, ain puede aceptarse que la definicion
gue mas se aproxima al verdadero significado de este concepto es la
enunciada por Calman, al interpretarla como el equilibrio existente
entre las expectativas que tiene el paciente de su propia vida y la
experiencia que le toca vivir. Nunca se insistira lo suficiente sobre la
importancia de tener en cuenta este parametro clinico, ya que en no
pocas ocasiones la percepcion que el paciente tiene de su enfermedad

afecta mas a su calidad de vida que la gravedad real de ésta.



En definitiva, con frecuencia la epilepsia produce barreras psicologicas
en estos pacientes, que se enmarcan dentro del contexto de la intensa
estigmatizacion que aun mantiene la enfermedad en la sociedad. Ello
supone un significativo descenso en la calidad de vida, ya que los
enfermos, desde su entorno familiar, social y cultural, perciben
limitaciones que en muchas ocasiones se basan en tablues heredados
de generacion en generacion. Sin embargo, esta circunstancia suele
ser ignorada por los médicos responsables del seguimiento de la
epilepsia, sin duda por el alto grado de subjetividad de dichas
limitaciones, pues cuando se reflejan de forma objetiva, como ocurre en
otras enfermedades, pueden detectarse mas precozmente y actuar, en
consecuencia, con un criterio mas preventivo. A partir de las
conclusiones de la Liga Internacional Contra la Epilepsia, extraidas en
la Reunion de Portugal en 1992, se inicia la busqueda de un
instrumento que permita valorar la calidad de vida. Como resultado de
ello, en la Reunién de la Sociedad Americana de Epilepsia, celebrada
en diciembre de 1992, se elaboraron las escalas de Quality-of-Life in
Epilepsy (QOLIE), que culminan en 1993 con su validacion, tras una
profusa investigacion en este sentido (nivel de certeza llI-1V, grado de

recomendacion C).

El fundamento de la mayoria de los métodos de medida de la calidad
de vida han sido claramente postulados por Devinsky y Cramer: “La
calidad de vida es un concepto subjetivo”, y sobre esta base,
rapidamente admitida por muchos autores, se han elaborado
cuestionarios autoadministrados destinados a reflejar, con la mayor
fidelidad posible, el punto de vista del enfermo con su propia calidad de
vida. Este planteamiento ha recibido el poderoso refrendo del llamado
World Health Organization Quality of Life Group, que basa la calidad de
vida en la percepcion individual. Los trabajos iniciales fueron orientados
hacia el disefio de las escalas de valoracion de la calidad de vida
aplicadas a la valoracién de resultados de la administracion o supresién
de farmacos, o de los efectos de la cirugia. Posteriormente se han

realizado, casi siempre en importantes muestras de la poblacion,



estudios observacionales de aspectos relacionados con la calidad de
vida, diseflados para definir un perfil multifactorial del enfermo, que han

aportado una mejor referencia del estado de los pacientes epilépticos.

En definitiva, se hizo necesario buscar herramientas que permitieran
explorar tal circunstancia, reflejando de alguna manera el “sentir” del
paciente sobre su enfermedad y la repercusion que ésta tiene sobre su
vida. Para ello se han desarrollado diferentes escalas o cuestionarios,
gue realizan los propios pacientes y en los que se refleja, con mayor o
menor precision, el sentimiento o la subjetividad que se acaba de
comentar. Sin embargo, el conocimiento directo s6lo puede obtenerse
en pacientes adultos, dado que expresar sensaciones no permite la
intermediacién de terceras personas, razon por la que los mencionados
cuestionarios estan confeccionados para dicha edad. Todas estas
reflexiones justifican por qué la elaboracion de un cuestionario para
indagar en la calidad de vida de los nifios con epilepsia ha necesitado
buscar parametros de informacion lo més objetivos que sea posible, al

obtener la informacidn por los padres o los familiares.

Finalmente surgieron muchas escalas para evaluar la calidad de vida
en la edad adulta, aunque en un trabajo cotidiano, donde la valoracion
del tiempo es imprescindible, se aconseja emplear el cuestionario
QOLIE-10, que puede realizarse en unos minutos y orienta de forma
fehaciente sobre la situacién del paciente. En caso de que dicha
situacion resulte negativa, se debe hacer una investigacion mas
pormenorizada y detenida, y con la colaboracion casi imprescindible de
las unidades de psicologia cinica. Las escalas QOLIE-89 y QOLIE-31
llevan a cabo un andlisis mas amplio, y por ello precisan de mas tiempo
para su elaboracion, ya que se han orientado principalmente en el
estudio neuropsicolégico de los pacientes candidatos a tratamiento
quirdrgico de la epilepsia. En Espafia, se ha validado la escala QOLIE-
31 y ademas se ha disefiado una validacion del QOLIE-10 en un grupo
de pacientes en tratamiento con diferentes farmacos, que se encuentra

en fase de realizacion. Por otra parte, se ha elaborado un proyecto de
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escala de calidad de vida denominado FEGEA, que se enfoca como un
andlisis mas amplio y que el propio autor denomina Ficha Evolutiva
Global de Epilepsia en el Adulto, y que excede por tanto el estricto
concepto de calidad de vida que aqui comentamos (nivel de certeza V,

grado de recomendacion C).

En el nifio con epilepsia solo se conoce una escala para investigar su
calidad de vida, denominada CAVE. La han realizado autores
espafioles, y en ella se busca informacion fidedigna con parametros
objetivos, al obtener los datos por medio de terceras personas. Se ha
iniciado una investigacion clinica en nifios con epilepsia menores de 14
afios y ya se han obtenido los primeros resultados, aunque en namero
aun insuficiente para su validacion definitiva (nivel de certeza llb- 1lI-IV,

grado de recomendacion B-C).

La realizacion de otros cuestionarios de calidad de vida mas amplios y
complejos excede el enfoque practico de éstas guias, dado que su
aplicacion se circunscribe mayoritariamente a la investigacion en
ensayos clinicos de nuevos farmacos antiepilépticos o a la
investigacién preoperatoria en los pacientes candidatos a tratamiento

quirurgico de la epilepsia.

La problematica inherente a la calidad de vida de los pacientes con
epilepsia sigue siendo de gran actualidad, ya que se implican
numerosos aspectos de comorbilidad con la enfermedad, desde
problemas de comportamiento hasta sindromes de caracter depresivo,
ansiedad, etc. en los diferentes grupos de edad, desde la infancia a la
edad adulta, y en funcién de la modalidad terapéutica establecida (nivel

de certeza lll-IV, grado de recomendacién C).
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Antecedentes de Investigacion:

A nivel general no son muy numerosos los estudios sobre calidad de
vida relacionada con la salud en pacientes epilépticos y estos se han
desarrollado en diferentes partes del mundo. Las investigaciones en
Su gran mayoria se han centrado en evaluar los indices de calidad
de vida. Asi tenemos que Indelicato y colaboradores (2006)
realizaron la traduccién y adaptacion cultural de la escala de calidad
de vida QOLIE 31 en una muestra de 30 pacientes brasilefios,
demostrando que es una escala de facil aplicacion y entendimiento,
gue al terminar su proceso de validacion se convirtid6 en un
instrumento de gran utilidad para evaluar la calidad de vida de las
personas con epilepsia en el Brasil. Asi mismo, Nava y Guzman
(2006) aplicaron la escala QOLIE-31 en 36 pacientes de un Hospital
Central Militar Mexicano encontrando que un 50% de los mismos
tenian una mala calidad de vida, y solo 3% presentaba una calidad
de vida excelente. Este fue el primer estudio de esta modalidad,
realizado en integrantes del ejército Mexicano, en el cual se encontrd
una correlacion de sus resultados con estudios realizados en otras

latitudes.

Otros estudios evaluaron algunos de los factores que influyen en la
calidad de vida de los pacientes con epilepsia. En ese sentido, cabe
mencionar el estudio realizado por Sanjeev, Samuel, Sudhakaran y
Sankara en la India (2005), quienes buscaban establecer si la
frecuencia de las crisis y la politerapia podian deteriorar la calidad de
vida en personas con epilepsia. Ellos encontraron que las crisis
epilépticas frecuentes y el empleo de multiples farmacos estan
asociados con una baja calidad de vida en personas con epilepsia.
También, Birbeck, Hays, Cui y Vickrey (2002) realizaron un estudio
sobre reduccién de crisis epilépticas y su relacion con mejoria en la
calidad de vida de las personas con epilepsia aplicando diversas

escalas que miden calidad de vida relacionada con la salud, tales
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como QOLIE-31, QOLIE-89 Y SF-36 a 134 pacientes adultos con
crisis parciales complejas refractarias a la medicacion. La conclusion
de dicho estudio fue que la calidad de vida relacionada con la salud
mejora primariamente entre los pacientes que logran estar
completamente libres de crisis. En ese mismo sentido, el estudio
realizado por Leidy, Elixhauser, Vickrey, Means y Willian (1999), en
la Universidad de Irlanda, comparé el nivel de calidad de vida de un
grupo de pacientes epilépticos no tributarios de cirugia con sus
equivalentes normales, analizando la importancia relativa de la
frecuencia de crisis, el género y la comorbilidad. Tal investigacion
concluy6 que los adultos quienes estuvieron libres de crisis tenian
niveles de calidad de vida comparables a la poblacién general.
Cuando la frecuencia de crisis se incrementa la calidad de vida
relacionada con la salud presenta un mayor deterioro desde el
momento de la ultima crisis y en relacién con el género y el estado
comorbido. Esto traeria dificultades en la evolucion clinica y en la

evaluacion pronostica del tratamiento.

Un estudio realizado por Rivera y Silva (2004) en la Universidad de
Valparaiso en Chile, evaluo los factores que influyen en la calidad de
vida de un grupo de 62 pacientes epilépticos en control a nivel
terciario a quienes se aplico el cuestionario QOLIE-31, entre Enero y
Abril del mismo afio, encontrandose que la edad promedio de la
muestra fue 35 afos, 55% del sexo femenino, con una duracion
media de la enfermedad de 18 afos. Los pacientes con crisis
parciales simples correspondieron a un 7%, parciales complejas:
23%, secundariamente generalizadas: 27% y primariamente
generalizadas: 43%. De un puntaje maximo de 100, el promedio de
la muestra fue 56.5, siendo el &rea mas afectada la referida a
preocupacion por las crisis (37.3 puntos), seguida por efectos de la
farmacoterapia (46.3 puntos) y las relacionadas con bienestar
emocional, energia/fatiga y funciones cognitivas (57 puntos cada
una). La percepcion de calidad de vida fue peor evaluada por el sexo

femenino (55.1 vs 58.1) con especial diferencia en bienestar
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emocional. Se encontr6 peor calidad de vida en pacientes con
politerapia, especialmente en aquellos con elevada frecuencia de
crisis. El grupo de edad mas afectado fue el de 40 a 52 afos. Existio
fuerte correlacion inversa entre frecuencia de crisis y puntaje global.

No se demostro relacion entre calidad de vida y tipo de crisis.

Un aspecto muy importante de la calidad de vida es el psicosocial y
al respecto Ivanovic y Alvarado (2001) de la Clinica Psiquiatrica
Universitaria de la Facultad de Medicina Norte en una Universidad
de Chile, realizaron un estudio sobre evaluacion psicosocial de los
epilépticos en Chile, aplicando el test de Washington (Washington
Psychosocial Seizure Inventory, W.P.S.lI), que corresponde a un
inventario disefiado especificamente para las caracteristicas de la
enfermedad epiléptica, el cual fue aplicado a tres grupos de
pacientes epilépticos: el primero estuvo conformado por sujetos que
concurren al Instituto Psiquiatrico de Santiago, el segundo grupo
procedia de la Liga Chilena Contra la Epilepsia y el tercero estuvo
constituido por pacientes que experimentaron cuadros psicoticos,
evaluando la participacion de la adaptacibn ambiental en la
psicopatologia de los pacientes con epilepsia. Se demostré que los
epilépticos provenientes de estrato social bajo presentaban una
mayor frecuencia de alteraciones en la adaptacién social que los
provenientes de estratos medio y alto. Al ser comparados con
muestras de otros paises, los sujetos chilenos provenientes de
estratos medio y alto se comportan en forma semejante a los paises
desarrollados, mientras que los provenientes de estrato social bajo
muestran una mala adaptacion social. Con respecto a las psicosis,
los que experimentaban tanto episodios lucidos como confusos
muestran una mala adaptacion, no observandose diferencias
significativas al comparar los sujetos con episodios lucidos con

aquellos con alteracion de la conciencia.
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Bases Teodricas:

Lo que se entiende por calidad de vida posee dificultades en su
definicion, ya que este término sefiala una condicion tanto fisica
como mental que depende de la valoraciébn tanto del que la
experimenta, como también por la sociedad. Este término posee
diversos usos en la medicina, ya sea para optimizar los tratamientos
de los pacientes, como una medida de evaluacion de las
investigaciones y ensayos clinicos en la planificacion de la asistencia
sanitaria, para conocer los requerimientos y la distribucion de los
recursos en una poblacion determinada y para evaluar la
multiplicidad de factores que influyen en las enfermedades. Una
definicibn de calidad de vida, caracteriza el grado de bienestar
general que alcanza una persona tanto en lo fisico, mental y social.
Se incluyen aspectos tales como sintomas, disfuncion fisica, roles,
funcionamiento social, emociones, cogniciones, percepciones acerca
de la salud y la satisfaccion general. Su empleo en la salud fisica
esta ampliamente difundido. En estas enfermedades la presencia de
sintomas provoca que el paciente esté incapacitado para efectuar
las labores cotidianas en el trabajo, estudios, etc. Esta condicion
afecta la calidad de vida tanto para el sujeto que padece la
enfermedad como a su entorno. A modo de ejemplo, un estado febril
significara que el sujeto empeore su calidad de vida aunque sea en
forma transitoria, pero que de hacerse permanente como en el caso
de una paralisis muscular como consecuencia de un accidente
vascular encefalico, significard un estado de pérdida de las
capacidades fisicas, lo que llevara a un empeoramiento permanente
de la calidad de vida, no sélo por los sintomas clinicos sino también
por las consecuencias ambientales y familiares que se originan a

partir de este hecho.

De este modo, la calidad de vida de un sujeto esta relacionada no
so6lo con las consecuencias fisicas de la enfermedad orgénica, sino

también con el entorno del paciente. Mas adn es la totalidad de la
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relacion del sujeto con el medio ambiente la que se compromete,
pues la sociedad en su conjunto recibe las consecuencias de las
enfermedades incapacitantes, tales como pérdida de fuentes
laborales, menor productividad, gastos médicos asociados,
pensiones laborales, etc. Cabe preguntarse si este esquema Util
para los trastornos organicos es valido para conocer la calidad de
vida de los sujetos que padecen cuadros patologicos mentales. Es
un hecho reconocido que los pacientes con trastornos mentales
tienden a valorar su estado general en estrecha relacion con las
vivencias subjetivas determinadas por el proceso patoldégico mismo.
De este modo, un sujeto que cursa con una depresion percibira su
estado personal y su entorno en forma pesimista, mientras que el
maniaco lo hara sobrestimando exageradamente su estado actual.
Los esquizofrénicos perciben la realidad influidos por su peculiar
forma de vivenciarse a si mismos y a los otros, como resultado de
los delirios. En consecuencia, al abordar las apreciaciones subjetivas
a partir del relato proporcionado por los propios pacientes pueden
estar influidas por el proceso patolégico mismo. Los instrumentos
destinados a cuantificar el estado de la calidad de vida deben
contener conceptos y una metodologia adecuada que considere

estos factores.

La epilepsia es una enfermedad que es afectada por diversas
variables tanto individuales como la presencia de las crisis mismas,
pero también por el conjunto de situaciones sociales que en diversa
forma afectan al paciente en su autoestima, independencia personal,
relacion con los otros, etc. El concepto de calidad de vida como se
ha dicho es relativo, ya que las apreciaciones subjetivas en
oportunidades no coinciden con las objetivas proporcionadas por los
gue lo rodean. De hecho, pacientes con epilepsias graves en
oportunidades se aprecian a si mismos como portadores de una
calidad de vida aceptable, lo que no se encuentra en otros pacientes
con crisis esporadicas que las experimentan como gravemente

perturbadoras para su desarrollo personal. El tipo de crisis es un



16

factor a considerar en la medida que aquellos que poseen crisis con
compromiso del sistema motor afectan en mayor forma el
desempeiio social al ser comparadas con crisis parciales simples sin
mayor compromiso de la conciencia y de la conducta. Entre los
aspectos a evaluar en la calidad de vida en los pacientes con
epilepsia, tenemos: soméaticos (crisis epilépticas, salud general,
desempefiio general, actividades diarias, sintomas fisicos, ritmicidad
suefo-vigilia, efectos colaterales de farmacos antiepilépticos),
psicoldgicos (autopercepcion, autoestima, sensacion de bienestar,
satisfaccion, presencia de psicopatologia), social (familia, relacién y
comunicacion con los demas, género, recreacion, roles), cognitivos
(memoria, alerta, juicio), econdmicos (ingresos, actividad laboral),
adaptaciéon a las crisis, relacion con equipo de salud mental, y

medicamentos.

Variables como la frecuencia de las crisis, los efectos adversos de
los antiepilépticos u otros farmacos, el uso de cirugia, afectan las
percepciones tanto individuales como ambientales acerca de la
calidad de vida. Otras variables que influyen son: el estado funcional,
la salud general, las alteraciones psicopatolégicas que puedan estar
presentes, las relaciones sociales que se establecen y los factores

econdémicos involucrados.

La evaluacién del nivel de calidad de vida en el sujeto con epilepsia
requiere de instrumentos capaces de incorporar la multiplicidad de
variables que intervienen tanto en la apreciacion objetiva como
subjetiva del epiléptico. Pocos instrumentos existen en la actualidad
para la epilepsia, siendo los mas destacados el W.PS.l. y el
Q.O.L.LE. El primero aporta informacion general sobre las
percepciones del sujeto ante su enfermedad y entorno, el segundo
es util para conocer el impacto de los tratamientos sobre el sujeto y
el estudio comparativo de los procedimientos terapéuticos. El
Q.O.L.L.E en su version original posee 89 preguntas las cuales estan

referidas a percepciones sobre la condicion meédica general,
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funcionamiento fisico, limitaciones en los roles debidos a dificultades
fisicas, roles limitados debido a dificultades emocionales,
funcionamiento social, energia y fatiga, bienestar emocional y dolor.
Se incluyen las respuestas proporcionadas por un sujeto proximo al
paciente. EIl W.P.S.l. (Washington Psychosocial Seizure Inventory)
ha sido utilizado en Chile, lo que ha aportado una visién de los
pacientes con epilepsia en cuanto a sus impresiones subjetivas
acerca de la adaptacion social. Es un hecho reconocido que los
enfermos con epilepsia poseen dificultades en su adaptacion, lo que
ha sido relacionado con el tipo de crisis, ya sea del |6bulo temporal,
o con diversos tipos de epilepsia. Los individuos con epilepsia
reciben salarios mas bajos que el resto de la poblacién, permanecen
con mayor frecuencia solteros, poseen mayores dificultades para
adquirir independencia y ser autovalentes. Las alteraciones
psicopatolégicas son mayores que la poblacién general y alcanzan

cifras de alrededor del 60% de ellos.

El rol de los medicamentos y la frecuencia de las crisis influyen en la
calidad de vida de los pacientes con epilepsia. Estudios recientes
han mostrado que la disminucion de los efectos colaterales de los
farmacos antiepilépticos reducen las dificultades adaptativas e
incluso disminuyen los estigmas asociados a esta enfermedad. Los
sujetos con epilepsia con crisis menos frecuentes se adaptan mejor.
La Liverpool Epilepsy Impact and Seizure Severity Scale, junto al
Washington Psychosocial Seizure Inventory, fueron unos de los
primeros instrumentos propuestos para evaluar la Calidad de Vida

en aquellos aspectos relacionados con la enfermedad.

Debido a la complejidad que tiene este aspecto, los diversos grupos
quirargico. Otros son el Quality of Life in Epilepsy y que fue
posteriormente modificado de acuerdo al ESI-55. El RAND 36-item
Health Survey fue usado para comparar la calidad de vida del

paciente portador de epilepsia con un grupo de personas sanas. La
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poblacion de personas con epilepsia tenian niveles inferiores en casi

la totalidad de los items investigados.

Los aspectos que con mayor frecuencia se investigan son tres:

1. Fisico. Resistencia al ejercicio, percepcion diaria de su estado de
salud, efectos secundarios de los farmacos, frecuencia y
severidad de las crisis, etc.

2. Psicolégico. Grado de ansiedad y depresion.  Autoestima.
Dificultades para pensar y memoria.  Sensacion de ser
estigmatizado.

3. Social. Nivel laboral y salario, grado de aceptacion en la familia y

amistades. Grado de independencia. Recreacion.

En base al resultado obtenido es estas areas se logra establecer,
como conclusion, cual es la calidad de vida de cada paciente. En
otras palabras, se procura definir como se siente y cual es el nivel
funcional en los diversos ambitos de la vida de la persona.
Lamentablemente, la mayor parte de los instrumentos estan
destinados a investigar la calidad de vida en los adultos. Hasta la

fecha los nifios han sido vastamente ignorados en este aspecto.

El instrumento QOLIE-31 fue elaborado a fin de evaluar la calidad de
vida relacionada con la salud en los pacientes epilépticos. El
cuestionario estd compuesto por 31 items, de los cuales 16 fueron
obtenidos de fuentes preexistentes, incluidos otros cuestionarios y
15 fueron elaborados por el QOLIE Development Group. EI QOLIE-
31 contiene siete escalas que evalian las siguientes areas:
preocupacion por las crisis, calidad de vida en general, bienestar
emocional, energia/fatiga, funcionamiento cognitivo, efectos
secundarios de la medicacion y funcionamiento social. Fue creado
en el afio 1993, como un resumen del QOLIE-89. El QOLIE-31
version 1.0 estd validado y traducido al idioma espafiol con la
version 1.1, ademas de otros idiomas como italiano, inglés britanico,

francés, aleman, danés y sueco. Los resultados obtenidos permiten
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validar el cuestionario y realizar estudios comparativos de calidad de
vida en diferentes paises e idiomas, entre éstos el espariol. El

cuestionario consta de 31 preguntas separado en 7 areas:

Preocupacion por las 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 energia o fatiga (2, 6, 8, 10)

Funciones cognitivas (12, 15, 16, 17, 18, 26)

Efectos de la medicacién (24, 29, 30)

Relaciones sociales (13, 19, 20, 27, 28).

N o g b~ w D RE

Estas siete areas representan en su conjunto a las tres dimensiones
de la calidad de vida: fisica (areas 4 y 6), psicolégica (areas 1, 2, 3y

5), y social (area 7) .

Dicho cuestionario es individual y autoadministrado, con una
duracion aproximada de 10 a 15 minutos. El paciente contesta datos
referidos a la edad, sexo, fecha de nacimiento, fecha actual y edad
de la primera crisis, asi como el niumero de ficha. Los puntajes
obtenidos en el cuestionario son convertidos a una escala de 0 a 100
puntos, con la ayuda de tablas y operaciones matematicas
previamente disefiadas para este cuestionario. La suma de los
puntajes de cada area proporciona el puntaje global que refleja
indirectamente la calidad de vida del paciente. Las puntuaciones
elevadas siempre indican mejor calidad de vida. Puede obtenerse
una puntuacion global mediante la suma ponderada de las sub-
escalas. De acuerdo con la version original, el periodo de tiempo al
que se refieren las preguntas en nuestro estudio fue “durante las
pasadas cuatro semanas”, excepto para los pacientes que fueron
incluidos en el estudio de la estabilidad temporal, para los que el
periodo de referencia fue “las dos ultimas semanas”. La version
espafiola del QOLIE-31 ha demostrado poseer propiedades

psicométricas comparables a las de la version americana, y, por
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tanto puede ser utilizada como medida especifica de calidad de vida
en poblacién epiléptica espafiola. Se han observado algunas
diferencias entre la version original en inglés y la traducida al
castellano en la sub-escala de efectos secundarios a la medicacion.
Sin embargo, la version espafiola del QOLIE-31 ha demostrado
poseer validez de constructo, estabilidad temporal y consistencia
interna que apoyan su utilidad como medida especifica de calidad de
vida en la poblacion espafiola de pacientes epilépticos. Asi mismo la
sensibilidad del QOLIE-31 al cambio clinico sugiere que puede ser
un instrumento Uutil en ensayos clinicos y para la evaluaciéon de los
resultados terapéuticos de tratamientos como la cirugia de la

epilepsia.
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CAPITULO 3

METODOLOGIA

3.1.

3.2.

3.3.

Tipo y Disefio de Investigacion.

Tipo de Investigacion no experimental, debido a que no se va
intervenir ni modificar el curso de la patologia de los pacientes.

Disefio de investigacion observacional, debido a que el investigador
s6lo observa el objeto o situacion de investigacion, pero no interviene
(no hay manipulacién de exposicién por parte del investigador).
Descriptivo debido a que sefala las caracteristicas de la calidad de
vida de una poblacion de pacientes con epilepsia. Transversal debido
a que busca describir y cuantificar la distribucion de determinadas
variables en una poblacion de pacientes con epilepsia en un momento
dado. Retrospectivo debido a que el investigador pregunta a los
sujetos de investigacion por eventos pasados, es decir que lo que se

observa es un hecho ya acontecido.

Unidad de Analisis.

Paciente con Epilepsia que acude a consulta externa del

Departamento de Epilepsia del INCN.

Poblacion de Estudio.

Se incluyé el universo de pacientes con diagndstico de epilepsia
admitidos a la consulta ambulatoria en el Departamento de Epilepsia
del INCN en el periodo comprendido entre Junio 2006-Diciembre
2007.
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Tamafno de Muestra.

Debido a que se trabajé con toda la poblacion que cumplié con los

criterios, no se sefala muestreo.

CRITERIOS DE INCLUSION

= Pacientes con diagndstico de Epilepsia en cualquiera de sus
formas clinicas por un minimo de seis meses.

= De ambos sexos.

= Edad comprendida entre los 18 y 65 afios.

»= Prescripcion de medicamentos en la actualidad.

= Acceso a la lectoescritura.

= Que acepte voluntariamente participar del estudio y firme el

formato de consentimiento informado.

CRITERIOS DE EXCLUSION

Antecedente de cuadros psicoticos, retraso mental u otras
enfermedades concomitantes que afecten directamente la calidad de
vida (por ejemplo alcoholismo, abuso de drogas, IRC en hemodidlisis,
etc.), asi como también secuelas de enfermedades neuroldgicas que

produzcan discapacidad fisica y mental.
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Técnicas de Recoleccion de Datos.

Una vez realizadas las coordinaciones y tramites administrativos
entre el investigador y la sede de estudio se inici6 la recoleccion de

datos, la cual fue realizada en el ambiente de consultorios externos.

3.5.1. Instrumento de recoleccion de datos
El instrumento empleado fue el cuestionario Quality of life in
Epilepsy Inventory-31 (QOLIE-31) que es individual vy
autoadministrado. Se realiz6 un estudio piloto con 16
pacientes quienes cumplieron los criterios de inclusion
propuestos. En el desarrollo de esta prueba se pudo evaluar
la adecuacion del plan de obtencién de datos. Se evidencio al
aplicar el cuestionario que no hubo ningan problema en el
autollenado. Sin embargo, se observd que el tiempo
estipulado internacionalmente (10-15 minutos) para el mismo
fue sobrepasado por siete de los pacientes sometidos a la
prueba. Las conclusiones de este estudio fueron Las
siguientes: la calidad de vida del paciente con epilepsia que
acude al INCN tenia un nivel adecuado; las areas de mayor
compromiso fueron preocupacién por las crisis, bienestar
emocional y funciones cognitivas; factores tales como mayor
duracion de la evolucion clinica, empleo de politerapia, mayor
frecuencia de crisis y presencia de una epilepsia parcial
producian mayor deterioro del nivel de calidad de vida; la
edad promedio del individuo portador de epilepsia que acude
al INCN era de 28 afios; la duracién promedio de la evolucion
clinica se hallaba entre los 0 y 19 afios; la elevada frecuencia
de crisis epilépticas y la politerapia eran factores que influian
directamente en la calidad de vida; y el instrumento QOLIE-31
demostré tener una validez y confiabilidad importante al

aplicar esta prueba (alfa de Cronbach: 0.74).
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3.5.2. Recolecci6n de datos

1. Una vez obtenidos los resultados de la prueba piloto, se
inici6 la aplicacion del QOLIE-31 a los pacientes del
departamento de epilepsia del INCN atendidos en el area
de consultorios externos, en el periodo comprendido entre
Junio del 2006 y Diciembre del 2007, previa identificacion
de los mismos aplicando los criterios de seleccién, y luego
una ficha de identificacion en la cual se registraron
variables de control tales como: sexo, grupo etario, tiempo
de duracién de la enfermedad, ocupacion, tipo de
epilepsia, patron de crisis epilépticas (frecuencia) y
farmacoterapia empleada. Toda la informacién fue

obtenida por el investigador principal.

2. Dicho cuestionario fue aplicado a los pacientes que
aceptaron la invitacion a participar del estudio y firmaron
el consentimiento informado respectivo, segun su orden

de atencién por el médico.

3. Los puntajes obtenidos en el -cuestionario fueron
convertidos a una escala de 0 a 100 puntos, con la ayuda
de tablas y operaciones matematicas previamente
disefiadas para este cuestionario. La suma de los
puntajes de cada area proporcioné el puntaje global que

reflejé indirectamente la calidad de vida del paciente.

4. La valoracion de la calidad de vida se realizd de la
siguiente manera:
= 91-100 con excelente calidad de vida

" 81-90 con muy buena calidad de vida
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" 71-80 con buena calidad de vida

" 61-70 con regular calidad de vida

" Menor o igual a 60 con mala calidad de
vida

Analisis e Interpretacion de la Informacion.

Se realizd mediante el empleo de la estadistica descriptiva. El
programa estadistico empleado fue Excel y SPSS-15. Se revisaron de
forma critica los datos recolectados, teniendo como objetivo asegurar
la consistencia y exactitud de los mismos, aplicando métodos de
variacion estadistica, incluidos la medicién de promedios, desviacion

estandar y otros parametros.
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CAPITULO 4

RESULTADOS Y DISCUSION

4.1.

Presentacion de Resultados.

4.1.1. Estadistica Descriptiva

Durante el periodo del estudio comprendido entre Junio 2006 y
Diciembre 2007 se evalu6é la calidad de vida de 120 pacientes
epilépticos que acudieron a consultorio externo del Departamento de
Epilepsia. La distribucion de acuerdo al género fue de 68 varones
(56.7%) y 52 mujeres (43.3%) (Ver Grafico N° 1).

De acuerdo a la edad se observé que el grupo mas numeroso estuvo
entre 18 y 30 afios con 76 casos (63.3%), mientras que el menor
namero de pacientes estuvo en los grupos comprendidos entre: >40-
50 y >50-65 afios con 8 casos en cada grupo (6.7% en cada uno)
(Ver Gréfico N° 2).

En cuanto a la situacion laboral el mayor nimero de casos se hallaba
en condicién de dependiente, 94 (78.3%) (Ver Grafico N° 3).

En relacion al grado de instruccion, 65 (54.2%) tenian educacion
secundaria, y 49 (40.8%) educacion superior (Ver Grafico N° 4).

Segun la evolucion de la enfermedad, la mayoria tenia menos de 10
afios de evolucion: 76 (63.3%) (Ver Grafico N° 5), mientras que un
menor numero: 8 (6.7%) correspondia al grupo de mas de 30 afios de

evolucion.
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Basado en el tipo de epilepsia, la mayoria de casos correspondieron
a epilepsia sintomatica: 91 (75.8%), de los cuales el 82.5 % fueron de

tipo parcial (Ver Grafico N° 6).

52 (43.33%)

® Masculino
E Femenido

68 (56.67%)

Grafico 1.- Distribucion de Pacientes con Epilepsia del INCN
evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre 2007 -
Segun Sexo.

76 (63.30%)

28 (23.30%)

8 (6.70%) 8 (6.70%)

18-30 a >30-40 a >40-50 a >50-65 a

Grafico 2.- Distribucion de Pacientes con Epilepsia del INCN
evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre 2007 -
Segun Grupo Etario.
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26 (21.7%)

B Dependiente

Independiente

94 (78.3%)

Grafico 3.- Distribucion de Pacientes con Epilepsia del INCN
evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre 2007 -
Segun Situacion Laboral.

49 (40.80%)

41 (34.20%)

24 (20.00%)

5 (4.20%)
1(0.83%)

Ninguno Primaria  Secundaria Secundaria  Superior
(analfabeto) completa incompleta completa

Grafico 4.- Distribucion de Pacientes con Epilepsia del INCN
evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre 2007 -
Segun Grado de Instruccién.
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76 (63.30%)

Grafico 5.- Distribucion de Pacientes con Epilepsia del INCN
evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre 2007 -
Segun el Tiempo de Evolucion.
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Grafico 6.- Distribucion de Pacientes con Epilepsia del INCN
evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre 2007 -
Segun el Tipo de Epilepsia.
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En relacién a la frecuencia de presentacion de las crisis, la mayoria de
pacientes evaluados tenian un patrén de crisis epilépticas de mas de
1 crisis/semana-1 crisis/mes: 45 (37.5%), seguido de aquellos con una
frecuencia de mas de 1 crisis / dia — 2 crisis / semana: 32 (26.7%)
(Ver Tabla N° 1).

Tabla N° 1. Distribucion de Pacientes Epilépticos del INCN
Evaluados en el Periodo Junio 2006 — Diciembre 2007 - Segun

Frecuencia de Presentacion de Crisis Epilépticas.

RANGO DE FRECUENCIA N° PORCENTAJE
%

Mas de 1 crisis/dia — 2 crisis/semana 32 26.70
@de 1 crisis/semana — 1 crisis/mes 45 3@
Menos de 1 crisis/mes — 1 crisis/semestre 20 16.70
1 crisis / afio 15 12.50
Menos de 1 crisis / afio 08 06.60
TOTAL 120 100.00

De acuerdo a la farmacoterapia antiepiléptica recibida se evidencio
gue el mayor niumero de casos se hallaba en monoterapia de primera
linea: 74 (61.7%), seguido de aquellos que se hallaban en

monoterapia de segunda linea: 28 (23.3%) (Ver Grafico N° 7).
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16 (13.30%) 2 (1.70%)

® Monoterapia de
primera linea

® Monoterapia de
segunda linea

u Politerapia (2
FAEs)

m Politerapia (3

28 (23.30%) FAES)

74 (61.70%)

Gréfico 7.- Distribucion de Pacientes con Epilepsia del INCN
evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre 2007 -
Segun Farmacoterapia.

4.1.2. Calidad de Vida del Paciente con Epilepsia del INCN.

Una vez aplicada la escala QOLIE-31 que evalué los diferentes
aspectos de la calidad de vida en pacientes epilépticos, validada en el
idioma espafiol, y realizado el analisis respectivo se obtuvo el puntaje

global y promedio por area.

De un puntaje maximo de 100, el puntaje global (promedio final) fue
de 50.08, lo cual se encontraba bajo en comparacién con otras
poblaciones estudiadas, donde sobrepasaba los 60 puntos (Ver
Gréfico N° 8).
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Gréfico N° 8.- Puntaje Global (Promedio Final) de la Calidad de Vida en Pacientes con Epilepsia del INCN Segun
la Aplicacion del QOLIE 31.
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De acuerdo a sexo el promedio del puntaje global del sexo femenino
fue de 48, y del masculino de 52 (Ver Grafico N° 9).

53

52

51

50

49

48

47

46

Masculino Femenino

Grafico 9.- Resultados QOLIE 31 en los Pacientes con Epilepsia del
INCN Evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre
2007- Segun Sexo.

En relacién a la edad, el grupo etario que presentd el mayor nimero
de casos (18-30 afios) tuvo un promedio de 62. A diferencia de los
grupos de mayor edad (>40-50 afios y >50-65 afios) que obtuvieron

un promedio de 42 y 44 puntos respectivamente (Ver Grafico N° 10).
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Gréfico 10.- Resultados del QOLIE 31 en los Pacientes con Epilepsia
del INCN Evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre
2007 - Segun Grupo Etario.

En cuanto al tiempo de evolucion de la epilepsia, en aquellos casos
con una duracion de la epilepsia mayor a diez afios, el promedio es
menor de 50 (Ver Grafico N° 11).
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Gréafico 11.- Resultados del QOLIE 31 en los Pacientes con Epilepsia
del INCN Evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre
2007 - Segun Tiempo de Evolucién.
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En lo referente a situacion laboral se observd que aquellos que eran
dependientes tuvieron un promedio de 61, mientras que el grupo

independiente tuvo un promedio de 32 (Ver Grafico N° 12).

70

60

50

40

30

20

10

Dependiente Independiente

Grafico 12.- Resultados del QOLIE 31 en los Pacientes con Epilepsia
del INCN Evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre
2007 - Segun Situacion Laboral.

Segun el grado de instruccion se evidencid que la poblacion
analfabeta tenia un promedio de 48, menor que aquellos con algun

grado de instruccién (Ver Gréafico N° 13).
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Ninguno Primaria Secundaria Superior
(analfabeto)

Gréfico 13.- Resultados del QOLIE 31 en los Pacientes con Epilepsia
del INCN en el Periodo Junio 2006 - Diciembre 2007 -
Segun Grado de Instruccion.
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De acuerdo al tipo de epilepsia se observo que aquellos con epilepsia
sintomatica tenian un promedio de 34, los portadores de epilepsia
idiopatica de 54, y los que presentaban epilepsia criptogénica de 41
(Ver Gréfico N° 14).

60

50 — 54

40 — -
41

10 ——

Idiopatica Sintomatica Criptogénica

Grafico 14.- Resultados del QOLIE 31 en los Pacientes con Epilepsia
del INCN Evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre
2007 - Segun Tipo de Epilepsia.

En cuanto a la frecuencia de presentacion de crisis epilépticas se
destaca lo siguiente: en el grupo mas numeroso de pacientes (mas de
1 crisis/semana-1 crisis/mes) se evidencid un promedio de 42,
mientras que en el grupo que presentaba crisis con una frecuencia
mayor (mas de 1 crisis/dia-2 crisis/semana) el promedio resulto ser 31
(Ver Gréfico N° 15).
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Gréfico 15.- Resultados del QOLIE 31 en los Pacientes con Epilepsia
del INCN en el Periodo Junio 2006 - Diciembre 2007 -
Segun Frecuencia de Presentacion de las Crisis
Epilépticas.

En relacion con la farmacoterapia empleada, el grupo de pacientes
gue utilizaba monoterapia de primera linea tuvo un promedio de 54,
monoterapia de segunda linea de 44, politerapia con dos
antiepilépticos de 42, y politerapia con tres antiepilépticos de 35 (Ver
Gréfico N° 16).
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50 - 54

40 ——

35
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Monoterapia de Monoterapia de  Politerapia (2 Politerapia (3
primera linea segunda linea FAEs) FAEs)

Grafico 16.- Resultados del QOLIE 31 en los Pacientes con Epilepsia
del INCN Evaluados en el Periodo Junio 2006 - Diciembre
2007 - Segun Farmacoterapia.
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4.1.3. Dimensiones de Calidad de Vida

En relacion a las tres dimensiones de la calidad de vida y sus

respectivas areas, evaluadas por el cuestionario QOLIE-31, se

evidencio lo siguiente (Ver Gréfico N° 17):

41.3.1.

4.1.3.2.

Bienestar Fisico

Esta dimensién cuenta con dos areas evaluadas:
sensacion de energia o fatiga y efectos de la

farmacoterapia.

De manera global, los puntajes correspondientes
fueron de 6.89 para sensacion de energia fatiga y 1.98
para efectos de la medicacién, correspondiendo esta
ultima puntuacion a la més baja obtenida entre todas

las areas evaluadas por el QOLIE-31.

De manera especifica se evidencia un predominio en el
compromiso del area correspondiente a efectos de la
farmacoterapia en los siguientes casos: sexo masculino
(1.9), duracion de la epilepsia mayor a diez afios (2),
epilepsia sintomatica (1.8) y criptogénica (1.8). En esta
dltima se destaca también el compromiso del area de

sensacion de energia fatiga (6.5).

Bienestar psicoldgico

Esta dimensién cuenta con cuatro areas evaluadas:
preocupacion por las crisis, valoracion global de la
calidad de vida, bienestar emocional, y funciones

cognitivas.
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De manera global, los puntajes correspondientes
fueron de 6.62 para bienestar emocional, 8.72 para
valoracion global de la calidad de vida, 11.67 para
funciones cognitivas, y 2.83 para preocupacion por las
crisis, correspondiendo esta Ultima puntuacion a la
més baja obtenida entre todas las areas de la

dimension psicologica.

De manera especifica se evidencia un predominio en el
compromiso del area correspondiente a preocupacion
por las crisis en pacientes de sexo femenino (2.8),
grupo etario de 18-30 afios (2.7), duracion de la
epilepsia mayor a diez afios (2.5), situacion laboral
independiente (3), epilepsia idiopatica (3.1), frecuencia
de crisis: Mas de 1 crisis / semana - 1 crisis/mes (2.8) y
Mas de 1 crisis/dia - 2 crisis / semana (2.6), y empleo

de monoterapia de segunda linea (2.7).

Asi mismo, se observa un predominio en el
compromiso del area correspondiente a valoracion
global de la calidad de vida en los casos de situacion
laboral dependiente (8.6), poblacion analfabeta (9), y
empleo de politerapia (combinacién de tres farmacos)
(8.7).

A su vez, se destaca un predominio en el compromiso
del area de bienestar emocional en los grupos etarios
de 18-30 afios (6.8) y >50-65 afios (6.4), asi como en

epilepsia sintomatica (5.9).

También es posible observar un predominio en el
compromiso del éarea correspondiente a funciones
cognitivas en pacientes que reciben politerapia con dos

(11.4) y tres farmacos antiepilépticos (11).
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4.1.3.3. Bienestar social

Esta dimension cuenta s6lo con un area evaluada,

relaciones sociales, siendo el puntaje global de 11.37.

Dicha area muestra un mayor compromiso en el grupo
de mayor edad (>40-50 afos), con un puntaje de 11.1,
y en los que reciben monoterapia de primera linea fue
12.
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Grafico N° 17.- Resultados del QOLIE 31 en los Pacientes Epilépticos del INCN Evaluados en el Periodo Junio 2006
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- Diciembre 2007 - Segun Dimensiones de la Calidad de Vida.
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De manera global, el puntaje por area reveld6 que aquellas con
promedio mas bajo fueron: preocupacion por las crisis (2.83) y efecto
de la farmacoterapia (1.98) (Ver Tabla N° 2 y Grafico N° 18).

Tabla N° 2: Resultados Del QOLIE 31 segun Dominio y Puntaje
Global:

N° DE RANGO
DOMINIOS PROMEDIO
PREGUNTAS OBSERVADO
Preocupacion por las 5 2.83 0.53-5.84
crisis
Efectos de la 3 1.98 1.08 — 3.50
farmacoterapia
Bienestar emocional 5 6.62 2.40 -10.50
Funciones cognitivas 6 11.67 3.40 - 26.10
Energia / fatiga 4 6.89 3.60-11.40
Relaciones sociales 5 11.37 0.71-17.01
Valoracion global de 2 8.72 3.85-13.30

la calidad de vida

Puntaje Global 30 50.08 2791 -71.44
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Grafico 18.- Resultados del QOLIE 31 en los Pacientes con Epilepsia del INCN Evaluados en el Periodo Junio 2006 -

Diciembre 2007 - Segun Dominio y Puntaje Global.

43



44

Empleando la estadistica descriptiva podemos apreciar que al utilizar
las medidas de tendencia central (media) la mayoria de los pacientes

tienen un mal nivel de calidad de vida: puntaje total promedio 50.08,

(Ver Tabla N 3).



Tabla N °3.- Estadistica Descriptiva de los Dominios del Instrumento QOLIE 31.

45

Total Preocupaci  Valoracién Bienestar Sensacion Funciones Efectos de Relaciones
6n por las Global dela Emocional de Energia Cognitivas la Sociales
Crisis Calidad de o Fatiga Medicacion
Vida

N Validos 120 120 120 120 120 120 120 120
Perdidos 0 0 0 0 0 0 0 0

Media 50.0800 2.8281 8.7179 6.6225 6.8875 11.6650 1.9846 11.3744
Mediana 48.8800 2.1100 8.4000 6.6000 7.2000 11.7000 1.9200 12.0750
Moda 41.24 1.33 7.00 6.60 6.00 7.12 2.67 7.14
Desviacion Tipica 10.10053 1.50882 2.52470 2.14160 1.47041 6.26553 .61749 3.50471
Varianza 102.021 2.277 6.374 4,586 2.162 39.257 .381 12.283
Minimo 27.91 .53 3.85 2.40 3.60 3.40 1.08 71
Méaximo 71.44 5.84 13.30 10.50 11.40 26.10 3.50 17.01
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Analisis, Interpretacion y Discusion de Resultados.

Respecto a las caracteristicas demograficas en el presente estudio se
hallé una discreta diferencia de género en cuanto a la presentacion de
los casos de epilepsia, siendo predominante en el sexo masculino.
Esto difiere discretamente de algunos otros estudios, en los cuales el
mayor numero de pacientes evaluados correspondié al sexo
femenino, como un estudio francés publicado por Marie-Christine
Picote y Arielle Crespel del Hospital Arnaud de Villeneuve, Unite
Recherche Clinique et Epidemiologie, Montpellier Cedex, en el afio
2004, el cual realizé una validacion psicométrica de la escala QOLIE-
31.

En cuanto a la distribucion de acuerdo a la edad, se evidencié un
mayor numero de casos de epilepsia en menores de 40 afios, y de
ellos se observé un predominio en el grupo etario comprendido entre
18 y 30 afos. Este hallazgo es similar al encontrado en otros estudios
como por ejemplo el realizado por Enzo Rivera y Silvia Troncoso en la
Facultad de Medicina de Valparaiso y el servicio de Neurologia del
hospital Carlos Van Buren, Valparaiso, Chile (2005), quienes
estudiaron una poblacion de 62 pacientes aplicando la encuesta
validada QOLIE-31 hallandose una edad promedio de 35 afios, con

mayor proporcién de mujeres.

Asi mismo, en relacion al tiempo de evolucion de la epilepsia se
encontré que la mayoria de casos tienen un tiempo de enfermedad
menor a 10 afos. Esto contrasta con el estudio realizado por Rivera y
Troncoso, donde la duracion promedio de la enfermedad fue de 18

anos.

Un 40% de la poblaciéon evaluada tenia educacién superior. Esto
contrasta con los resultados obtenidos en un estudio mexicano
realizado por Gabriel Miranda-Nava y Mario Arceo-Guzman del

Hospital Central Militar de la ciudad de México en el afio 2005 quienes
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evaluaron 36 pacientes cuya distribucion por escolaridad revel6 lo
siguiente: escolaridad primaria en tres pacientes (8%), secundaria en
28 pacientes (78%), cuatro con escolaridad preparatoria (11%) y

solamente un paciente con carrera técnica (3%).

Un 63% eran portadores de epilepsia sintomética parcial, lo cual esta
de acuerdo con las estadisticas internacionales que manifiestan que
este grupo etiolégico es el predominante. Sin embargo, este dato
contrasta con el hallado por un estudio Hindu realizado por Sanjeev V.
Thomas and Samuel Koshy del Departamento de Neurologia Sree
Chitra tirunal Institute for Medical Sciences and Technology,
Trivandrum Kerala, India, en el afio 2005 en el cual se evalud la
influencia de las crisis epilépticas frecuentes y la politerapia en la
calidad de vida de 112 pacientes mediante la aplicacion del QOLIE-
31. En este estudio la mayoria de los casos correspondieron a

epilepsia de tipo generalizado (58%).

El grupo de pacientes con una frecuencia de crisis de Mas de 1
crisis/semana-1 crisis/mes fue el mayor en numero (37.5 %). Esto
contrasta con el estudio francés ya mencionado de Marie-Christine
Picote y Arielle Crespel (2004) en el cual fueron evaluados 179
pacientes de los cuales un 47.5% no habia presentado crisis en el
altimo afio, un 28.5% tenia una frecuencia de menos de una crisis por

mes y un 24% tenia una frecuencia mayor a una crisis por mes.

El 62% de pacientes evaluados recibia monoterapia de primera linea
y el 23 % monoterapia de segunda linea. De la misma forma en el
estudio Hindlu previamente mencionado realizado por Thomas y
Koshy, se hall6 que 74% de dicha muestra recibia farmacos

antiepilépticos en monoterapia.

Durante la evaluacion de la calidad de vida mediante la escala
QOLIE-31, el puntaje global (promedio final) fue de 50.08, lo cual se

encuentra bajo en comparacion con otras poblaciones estudiadas,
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donde sobrepasa los 60 puntos. Por ejemplo, en India, cuya poblacion
muestra semejanzas con la poblacion peruana, por los recursos
limitados y la amplia brecha entre el diagnostico de la epilepsia y el
inicio de tratamiento aun existente, el estudio hindd previamente
mencionado de Sanjeev V. Thomas and Samuel Koshy, mostré un
promedio final de 68.0. Asi mismo, en un estudio realizado por Xavier
Torres y colaboradores en los servicios de Psiquiatria y Neurologia
del Hospital Clinic de Barcelona en el afio 2000, se llevé a cabo la
evaluacion pre y postquirdrgica de los pacientes con epilepsia
resistente a tratamiento farmacol6gico que habian sido sometidos a
cirugia de la epilepsia y se encontraban libres de crisis, mediante la
aplicaciéon del QOLIE-31, se evidencid un puntaje global pre quirdrgico
de 56,48 y postquirdrgico de 78,35 quedando demostrado que la
version espafiola del QOLIE-31 presentaba validez de constructo,
estabilidad temporal y consistencia interna. Asimismo, la sensibilidad
del QOLIE-31 al cambio clinico sugiri6 que podia ser un instrumento
atil en ensayos clinicos y para la evaluacion de los resultados
terapéuticos de tratamientos como la cirugia de epilepsia.

En relacion al compromiso de las dimensiones de la calidad de vida
se evidenci6 que la mas afectada era el bienestar fisico, en el cual se
aprecia la puntuacion mas baja de 1.98 en el area correspondiente a
efectos de la farmacoterapia. Esto concuerda con el estudio chileno
de Rivera y Troncoso que muestra un compromiso mayor en dicha
area. Sin embargo, el estudio francés ejecutado por Picote y Crespel
(2004) evidencia también un gran compromiso de la dimension fisica,
pero con la puntuacion mas baja en el area correspondiente a

sensacion de energia-fatiga.

En la dimension de bienestar psicolégico se evidencia una puntuacion
mas baja en las areas de preocupacion por las crisis epilépticas
(2.83), y bienestar emocional (6.62). Esto concuerda con lo obtenido

en el estudio chileno de Rivera y Troncoso cuyas areas mayormente
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afectadas eran también preocupacién por las crisis y bienestar

emocional.

En la dimensiébn de bienestar social se evidencia como Unico
compromiso el de las relaciones sociales (11.37), siendo la Unica area
explorada por el cuestionario en esta dimensién. Tal vez, en un futuro
podrian utilizarse en la evaluacion de la calidad de vida otras escalas
gue estudien a su vez un mayor numero de areas, en las tres

dimensiones.

Se observd asi mismo, en forma global, que las areas de menor
puntaje fueron: preocupacién por las crisis (2.83) y efecto de la
medicacion (1.98). Este hallazgo es similar al encontrado en otros
estudios similares como por ejemplo el realizado por Enzo Rivera y
Silvia Troncoso en la Facultad de Medicina de Valparaiso y el servicio
de Neurologia del hospital Carlos Van Buren, Valparaiso, Chile
(2005), quienes estudiaron una poblacion de 62 pacientes aplicando
la encuesta validada QOLIE-31, encontrando resultados similares al

presente estudio.

En cuanto a la distribucion por sexo, el puntaje promedio méas bajo lo
obtuvo el sexo femenino (48), siendo el area de mayor compromiso la
preocupacion por las crisis, que coincide con el estudio realizado por
Rivera y Troncoso en Chile (2005) con resultados similares. Sin
embargo, el estudio Hindd no reveld diferencias estadisticamente
significativas entre los puntajes promedio obtenidos por el grupo de
sexo masculino (67.7) con respecto al femenino (68.5).

Segun la distribucién de acuerdo a la edad, se evidenciaron puntajes
promedio menores en pacientes mayores de 40 afos (44), lo cual se
correlaciona con los otros estudios mencionados. Cabe resaltar que
estos grupos etarios se destacan por su exposicion a situaciones que

pueden deteriorar mas la calidad de vida como lo es el caso de



50

enfermedades concomitantes (neurolégicas y no neurolégicas),

polifarmacia, entre otros.

En relacion con el andlisis de la duracidon de la epilepsia este estudio
revel6 que los puntajes promedio mas reducidos se hallaban en los
grupos con un mayor namero de afios con esta condicion, lo cual se
compara a estudios realizados en otras partes del mundo, por ejemplo
con el estudio Hindu (2005) cuyo promedio mas bajo se hallé en los

individuos que portaban la epilepsia mas alla de 30 afios (60.7).

Sobre el tipo de epilepsia se hallé que aquellos con epilepsia de tipo
sintomatica tuvieron un promedio de 34, siendo sus areas mas
comprometidas las de efectos de la farmacoterapia y bienestar
emocional; los portadores de epilepsia idiopética tuvieron un promedio
de 54, siendo el area méas afectada la preocupacion por crisis; y los
gue presentaban epilepsia criptogénica tuvieron un promedio de 41,
estando mas afectadas las areas de sensacion de energia/fatiga asi
como efectos de la farmacoterapia. Esto también concuerda con otros
estudios internacionales en los cuales la epilepsia sintomatica,
asociada a una lesién estructural, presentd mayor deterioro de la
calidad de vida, siendo importante resaltar el compromiso de la esfera
afectiva, lo que se corrobora en el presente estudio en el cual vemos
gue el bienestar emocional se halla comprometido. Asi tenemos, que
en el estudio hindu realizado en Kerola, por Sanjeev V.Thomas y
Samuel Koshy (2005), anteriormente mencionado, se hallé que el
grupo de pacientes portadores de epilepsia focal sintomatica tenia los
puntajes mas bajos de la escala, presentando un promedio de 65.4, a

diferencia de las epilepsias generalizadas con 71.4.

De acuerdo al patron de presentacion de las crisis epilépticas se
observo lo siguiente: en el grupo mas numeroso de pacientes (Mas de
1 crisis/semana-1 crisis/mes) se evidencié un promedio de 42, siendo
el area mas comprometida la preocupacién por las crisis; mientras

gue en el grupo que presentaba crisis con una frecuencia mayor (Mas
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de 1 crisis/dia-2 crisis/semana) el promedio resulté ser 31, siendo
también el area de mayor compromiso la de preocupacién por las

crisis.

En relacién con la farmacoterapia empleada se evidencio que el grupo
que recibia esquemas de politerapia presentaba los puntajes
promedio mas bajos (35), seguido del grupo que recibia monoterapia
de segunda linea (44), siendo las areas mas afectadas: efecto
farmacolégico, funciones cognitivas, valoracion global de la calidad de
vida y preocupacion por crisis. Con respecto a todo esto, se puede
establecer cierta semejanza con el estudio hindd, ya mencionado, en
el cual factores como la alta frecuencia de crisis (segun la escala de
Engel) y politerapia fueron los mayormente asociados a mayor
deterioro de calidad de vida. Cabe resaltar que este ultimo estudio
encontré también que el empleo de Fenobarbital constituia un factor
de riesgo especificamente relacionado con el deterioro de la funcion
cognitiva, presentando el grupo de pacientes que lo utilizé uno de los
puntajes promedio mas bajos de la escala.

Segun la estadistica descriptiva se puede apreciar que de acuerdo a
las medidas de tendencia central (media) la mayoria de los pacientes
tienen un mal nivel de calidad de vida: puntaje total promedio de
50.08, y al realizar el andlisis por areas se puede evidenciar que el
nivel de calidad de vida es deficiente de acuerdo a los motivos ya

considerados en la presente discusion.

Asi mismo al realizar la determinacion de la validez y confiabilidad del
estudio, se aprecia la existencia de una alta confiabilidad (aplicacion
Alfa de Cronbach: 0.74, lo cual mide la consistencia interna), de
manera similar a la validacion realizada en un estudio francés
publicado por Marie-Christine Picote y Arielle Crespel del Hospital
Arnaud de Villeneuve, Unite Recherche Clinique et Epidemiologie,
Montpellier Cedex, France en el 2004 (Epileptic Disorders), en el cual

se hall6 que este instrumento poseia una buena aceptabilidad y
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reproductibilidad, con una consistencia interna alta (coeficiente de alfa
de Cronbach: 0.86). Con respecto a la validez de constructo

encontramos al instrumento QOLIE-31 muy significativo.
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CONCLUSIONES

1. En la dimension fisica el area mas afectada corresponde a efectos de

la medicacion.

2. En la dimension psicolégica las areas mas afectadas corresponden a

preocupacion por las crisis epilépticas y bienestar emocional.

3. En la dimension social el area méas afectada corresponde a relaciones

sociales.

La calidad de vida del paciente con epilepsia que acude al Instituto

Nacional de Ciencias Neurolégicas es mala.
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RECOMENDACIONES:

1. En base a estos resultados, seria conveniente realizar posteriormente
estudios de tipo analitico y/o cualitativos, que puedan determinar con

mayor claridad la calidad de vida de los pacientes con epilepsia.

2. Difundir la utilizacion de este tipo de evaluacién entre el personal de
salud, especialmente médico, que atiende a este grupo de pacientes,
debido a que constituye una manera eficaz de identificar precozmente
a los individuos que requieran atencion preferente, a causa de
factores de riesgo que pueden descompensarlo en cualquier

momento.

3. Validar y utilizar instrumentos de calidad de vida que consideren la
evaluacion de un mayor nimero de areas de la calidad de vida en las
tres dimensiones, y en una muestra mayor de individuos. Un recurso
importante puede ser la creacion y adicion de nuevos items en las

escalas ya existentes.

4. Brindar educacién adecuada al paciente portador de epilepsia y
familiares, durante el proceso de la consulta ambulatoria, con la
finalidad de corregir los factores de riesgo que afecten la calidad de

vida en sus tres dimensiones.

5. Formacion de grupos de autoayuda al paciente con epilepsia, asi
como de una asociacion de pacientes portadores de epilepsia con el

fin de realizar actividades de tipo preventivo-promocional.
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Establecer como linea de investigacion el estudio de la Calidad de Vida
relacionada con la Salud en pacientes portadores de Epilepsia, en
poblacién adulta e infantil, sobre todo en aquellos con epilepsia
refractaria quienes son sometidos a constantes cambios de medicacion
y/o cirugia de epilepsia, con la finalidad de determinar la modificacion
de la calidad de vida con escalas como el QOLIE-31 que tienen gran

sensibilidad al cambio clinico.
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l. FICHA DE IDENTIFICACION DEL PACIENTE Y CRITERIOS DE
SELECCION

N° Ficha || | | |

A. Identificacion del paciente
N° Paciente ]
Fecha: dia/mes/afio I
Sexo: 1 Varon / 2 Mujer |
Fecha de nacimiento I/

Teléfono del paciente ] Y Y A

B. Criterios de Inclusion
Edad entre 18 y 65 afios

Dx de epilepsia en cualquiera de sus formas clinicas
Tiempo minimo de Diagndstico: 6 meses

Prescripcién de medicacion antiepiléptica en la actualidad

O0QOog2
OOoO0Qgos

Acceso a la lectoescritura

C. Criterios de Exclusién
Antecedente de cuadros psicéticos

Retraso mental
Enfermedad crénica que afecte la calidad de vida

e Alcoholismo

e Abuso de drogas

O O 0o goge
O O O GOds

¢ |IRC (en hemodiélisis)
e Otros:

Especificar:

Secuela de enfermedad neuroldgica que produzca ] U
incapacidad fisica



Sexo

a) Masculino

b) Femenino

Grupo etario.

a) 18-30a.

b) >30-40 a.

c) >40-50a.

d) >50-65a.

Duracion de la Epilepsia.
a) 0-10a.

b) >10 - 20 a.

c) >20-30a.

d) >30 a.

Ocupacion.

a) Dependiente.

b) Independiente

Forma de Epilepsia.

a) Generalizada.

b) Parcial

Patron de crisis epilépticas.
a) >1 crisis / dia — 2 crisis / semana.

b) >1 crisis / semana — 1 crisis / mes.

c) <1 crisis / mes — 1 crisis / semestre.

d) 1 crisis/ afo.

e) <1 crisis/ afo.
Farmacoterapia empleada.
a) Monoterapia.

b) Politerapia.
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FICHA DE IDENTIFICACION DEL PACIENTE SELECCIONADO
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1. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA EN EPILEPSIA QOLIE-
31 (version 1.0)

Cuestionario para el Paciente

Fecha: / /

Nombre del Paciente:

Edad: N° Historia clinica:

Sexo: [_] Masculino [_] Femenino  Fecha Nacimiento: / /

INSTRUCCIONES:

Este cuestionario le pregunta por su salud y sus actividades diarias.
Conteste a todas las preguntas rodeando con un circulo el nimero de
respuesta adecuado (1,2,3...).

Si no esta seguro de qué contestar, elija la respuesta que crea mas
apropiada y escriba un comentario o explicacion al margen izquierdo.

Si lo necesita, no dude en pedir que alguien le ayude a leer o rellenar el

formulario.

1. Entérminos generales, ¢como calificaria su calidad de vida?

(Rodee con un circulo un solo nimero de la siguiente escala)

© © ®

9 8 3 2 1
La mejor calidad La peor calidad de vida
de vida posible posible (tan mala como, o
peor gue estar muerta)
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Las preguntas que siguen se refieren a como se ha SENTIDO y cémo le han
ido las cosas durante las 4 ultimas semanas. En cada pregunta responda lo

gue se parezca mas a como se ha sentido usted.

Durante las ultimas 4 semanas ¢ cuanto tiempo ....

(Rodee con un circulo un solo nimero)

) Solo
Siempre .Ca3| Muchas  Algunas alguna Nunca
siempre  veces veces
vez
2  sesintio lleno de 1 2 3 4 5 6
vitalidad?
estuvo muy nervioso? 1 2 3 4 5 6
4  se sintio tan bajo de 1 2 3 4 5 6
moral que nada podia
animarle?
5 sesintibé calmado y 1 2 3 4 5 6
tranquilo?
6  Tuvo mucha energia? 1 2 3 4 5 6
7  Se sinti6 desanimado 1 2 3 5 6
y triste?
8  Se sinti6 agotado? 1 2 3 4 5 6
9  Sesinti6 feliz? 1 2 3 4 5 6
10 Se sintié cansado? 1 2 3 4 5 6
11 Le ha preocupado la 1 2 3 4 5 6

posibilidad de sufrir

otro ataque?

12 Hatenido dificultades 1 2 3 4 5 6
para razonar y
resolver problemas
(como hacer planes,
tomar decisiones,
aprender cosas

nuevas)?

13 Su salud ha limitado 1 2 3 4 5 6
sus actividades
sociales (com@ visitar
a amigos o parientes

cercanos)?
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14. ¢Qué tal ha sido su CALIDAD DE VIDA durante las ultimas 4 semanas
(es decir, como le han ido las cosas)?

(Rodee con un circulo un

solo numero)

MUY BIEN
No podria haber sido 1

mejor
(s
~ BASTANTE BIEN 2

Bien y mal por

m partes iguales 3

Bastante mal 4
MUY MAL
No podria haber 5
sido peor
o T —

s
)
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La siguiente pregunta esta relacionada con la MEMORIA.

(Rodee con un circulo un solo nimero)

Si Si Solo un No
muchos  algunos poco ninguno
15 En las Ultimas cuatro semanas. ¢ Ha tenido 1 2 3 4

algun problema con su memoria?

La siguiente pregunta se refiere a cuéntas veces durante las 4 Ultimas
semanas ha tenido problemas para recordar cosas 0 cuantas veces han

interferido estos problemas de memoria en su trabajo normal o en su vida

cotidiana.
(Rodee con un circulo un solo nimero)
) Solo
) Casi Muchas  Algunas
Siempre ) alguna Nunca
siempre veces veces
vez
16 Problemas para 1 2 3 4 5 6

recordar cosas que la

gente le dice

Las siguientes preguntas estan relacionadas con problemas de
CONCENTRACION que pueda tener. En las 4 ultimas semanas ¢con que
frecuencia ha tenido problemas para concentrarse o con que frecuencia han

interferido estos problemas en su trabajo normal o en su vida cotidiana?

(Rodee con un circulo un solo nimero en cada linea)

) Sélo
) Casi Muchas  Algunas
Siempre ] alguna Nunca
siempre veces veces

vez

17 Problemas de 1 2 3 4 5 6
concentracion al leer

18 Problemas para 1 2 3 4 5 6

concentrarse en una

sola cosa a la vez
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Las siguientes preguntas estan relacionadas con los problemas que pueda
tener con ciertas ACTIVIDADES. En las 4 dltimas semanas, cuantos

problemas le ha causado su epilepsia o su medicacion antiepiléptica.

(Rodee con un circulo un solo nimero en cada linea)

Muchisimos Muchos Algunos Pocos Ninguno
19 En sutiempo libre 1 2 3 4 5
(como aficiones, salir)
20 Conduciendo 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas estan relacionadas con cdmo se SIENTE respecto

a sus ataques.

(Rodee con un circulo un solo nimero)

Mucho Bastante No mucho Nada de
miedo miedo miedo miedo
21 ¢Le da miedo sufrir un ataque 1 2 3 4
durante las cuatro préximas
semanas?
Me preocupa Me preocupa un  No me preocupa
mucho poco en absoluto
22 ¢Le preocupa hacerse dafio 1 2 3
durante un ataque?
Me Me No me No me
preocupa preocupa preocupa preocupa
mucho bastante mucho en absoluto
23 ¢Le preocupa la vergiienza u 1 2 3 4
otros problemas en su vida
social que le pudiera causar
sufrir un ataque durante las
cuatro proximas semanas?
24  ¢Le preocupa que los 1 2 3 4

medicamentos que esta
tomando puedan hacerle dafio
si los toma durante mucho

tiempo?
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Para cada uno de los siguientes PROBLEMAS, rodee con un circulo el

ndamero que refleje cuanto le molestan en una escala del 1 al 5 (1= nada

molesto y 5= extremadamente molesto).

Extrema-
damente

molestos

25

Ataques

5

26

Dificultades de

memoria

5

27

Limitaciones en el

trabajo

28

Limitaciones en su

vida social

29

Efectos fisicos de la
medicacion

antiepiléptica

30

Efectos mentales de
la medicacion

antiepiléptica
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¢Cree que su salud es buena o mala? En el siguiente termémetro el
mejor estado de salud imaginable es 100 y el peor estado imaginable
es 0. indique como cree que es su estado de salud rodeando con un
circulo un solo niumero en la escala. Al responder a esta pregunta,
tenga en cuenta que la epilepsia forma parte de su estado general de
salud.

El mejor estado de 100

salud imaginable
90

80
70
60
50
40
30
20

10

El peor estado de
salud imaginable




V.

Sub-

total
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Score final
0-100 puntos

FORMULA PARA CALCULAR EL SCORE PARCIAL EN CADA
AREA DEL QOLIE-31
Escala N.Iltem Respuesta
1 2 3 4 5 6
Preocupacion por crisis
11 0 20 40 60 80 100
21 0 33.3 66.7 100
22 0 50 100 -
23 0 33.3 66.7 100
25 100 75 50 25 0 -
Total
Valoracion global de la
calidad de vida
1 (respuesta multiplicar por 10)
14 100 75 50 25 0
Total
Bienestar emocional
3 0 20 40 60 80 100
4 0 20 40 60 80 100
5 100 80 60 40 20 0
7 0 20 40 60 80 100
9 100 80 60 40 20 0
Total
Sensacion de energia/fatiga
100 80 60 40 20 0
100 80 60 40 20 0
0 20 40 60 80 100
10 0 20 40 60 80 100
Total
Funciones cognitivas
12 0 20 40 60 80 100
15 0 33.3 66.7 100
6 0 20 40 60 80 100
17 0 20 40 60 80 100
18 0 20 40 60 80 100
26 100 75 50 25 0
Total
Efectos de la medicacion
24 0 333 66.7 100
29 100 75 50 25 0
30 100 75 50 25 0
Total
Relaciones sociales
13 0 20 40 60 80 100
19 0 25 50 75 100
20 0 25 50 75 100
27 100 75 50 25 0
28 100 75 50 25 0 -
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FORMULA PARA CALCULAR PUNTAJE TOTAL DEL QOLIE-31

Puntaje
Escala QOLIE-31 ]
final
Preocupacion por las crisis

Valoracion global de la calidad de -
vida

Bienestar emocional
Sensacion de energia 06 fatiga
Funciones cognitivas

Efectos de la medicacion

Relaciones sociales

Puntaje total: sumar subtotales de (a) hasta ()

X X

X X X X X

Peso

.08
14

15
12
.27
.03
21

Subtotal

@
(V)

—(©
()
(&
—
()
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Preolcupac;ic_Sn por Valorapic’)n global de la Biene_star Gasto QE Cognitivo E_fectos Func_ién Store T
as crisis calidad de vida emocional energia medicamento social total

73 100 73
72 98-99 72
71 99-100 97 71
70 97-98 95-96 70
69 95-96 94 69
68 100 93-94 100 92-93 68
67 98-99 100 91-92 98-99 90-91 67
66 99-100 96-97 98-99 89-90 96-97 89 66
65 96-98 94-95 96-97 86-88 93-95 100 87-88 65
64 94-95 92-93 94-95 84-85 91-92 97-99 85-86 64
63 91-93 91 92-93 82-83 89-90 94-96 84 63
62 88-90 89-90 90-91 80-81 87-88 91-93 99-100 82-83 62
61 86-87 87-88 88-89 78-79 84-86 88-90 96-98 80-81 61
60 83-85 85-86 86-87 76-77 82-83 85-87 93-95 79 60
59 81-82 83-84 84-85 74-75 80-81 82-84 91-92 77-78 59
58 78-80 81-82 82-83 72-73 78-79 79-81 88-90 76 58
57 76-77 80 80-81 70-71 75-77 76-78 85-87 74-75 57
56 73-75 78-79 78-79 67-69 73-74 73-75 83-84 72-73 56
55 70-72 76-77 76-77 65-66 71-72 70-72 80-82 71 55
54 68-69 74-75 74-75 63-64 68-70 67-69 77-79 69-70 54
53 65-67 72-73 73 61-62 66-67 63-66 74-76 67-68 53
52 63-64 70-71 71-72 59-60 64-65 60-62 72-73 66 52
51 60-62 69 69-70 57-58 62-63 57-59 69-71 64-65 51
50 58-59 67-68 67-68 55-56 59-61 54-56 66-68 63 50
49 55-57 65-66 65-66 53-54 57-58 51-53 64-65 61-62 49
48 52-54 63-64 63-64 51-52 55-56 48-50 61-63 59-60 48
47 50-51 61-62 61-62 48-50 52-54 45-47 58-60 58 47
46 47-49 59-60 59-60 46-47 50-51 42-44 56-67 56-57 46
45 45-46 58 57-58 44-45 48-49 39-41 53-55 54-55 45
44 42-44 56-57 55-56 42-43 46-47 36-38 50-52 53 44
43 39-41 54-55 53-54 40-41 43-45 33-35 48-49 51-52 43
42 37-38 52-53 51-52 38-39 41-42 30-32 45-47 50 42
41 34-36 50-51 59-50 36-37 39-40 27-29 42-44 48-49 41
40 32-33 48-49 47-48 34-35 37-38 24-26 40-41 46-47 40
39 29-31 47 46 32-33 34-36 21-23 37-39 45 39
38 27-28 45-46 44-45 29-31 32-33 18-20 34-36 43-44 38
37 24-26 43-44 42-43 27-28 30-31 15-17 31-33 41-42 37
36 21-23 41-42 40-41 25-26 27-29 12-14 29-30 40 36
35 19-20 39-40 38-39 23-24 25-26 9-11 26-28 38-39 35
34 16-18 37-38 36-37 21-22 23-24 5-8 23-25 36-37 34
33 14-15 36 34-35 19-20 21-22 2-4 21-22 35 33
32 11-13 34-35 32-33 17-18 18-20 0-1 18-20 33-34 32
31 9-10 32-33 30-31 15-16 16-17 15-17 32 31
30 6-8 30-31 28-29 13-14 14-15 13-14 30-31 30
29 3-5 28-29 26-27 10-12 12-13 10-12 28-29 29
28 1-2 26-27 24-25 8-9 9-11 7-9 27 28
27 0 24-25 22-23 6-7 7-8 5-6 25-26 27
26 23 20-21 4-5 5-6 2-4 23-24 26
25 21-22 19 2-3 2-4 0-1 22 25
24 19-20 17-18 0-1 0-1 20-21 24
23 17-18 15-16 19 23
22 15-16 13-14 17-18 22
21 13-14 11-12 15-16 21
20 12 9-10 14 20
19 10-11 7-8 12-13 19
18 8-9 5-6 10-11 18
17 6-7 34 9 17
16 4-5 1-2 7-8 16
15 2-3 0 5-6 15
14 1 4 14
13 0 2-3 13
12 1 12
11 0 11
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VI. CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Estimado Sr. (a, ita):

Por medio del presente se le invita a participar en este trabajo de
investigacion titulado: Calidad de vida del paciente con Epilepsia.
Instituto Nacional de Ciencias Neurolégicas (INCN), Junio 2006-
Diciembre 2007, a cargo del Dr. José Carlos Delgado Rios, médico
Asistente del Departamento de Epilepsia del INCN.

La calidad de vida es el grado de bienestar biopsicosocial percibido
por el paciente con epilepsia en la medida en que éste estado es
modificado por la enfermedad y el tratamiento. Es por esto que el
objetivo principal es determinar la calidad de vida del paciente con
epilepsia que acude al Instituto Nacional de Ciencias Neuroldgicas
entre Junio 2006 y Diciembre 2007. Para su participacion se le
realizard una evaluacion anénima (no se colocara su nombre) que
incluird la obtencion de datos, tales como sexo, grupo etario, tiempo de
duracion de la enfermedad, ocupacion, tipo de epilepsia, frecuencia de
crisis epilépticas y farmacoterapia empleada, en una ficha de
recoleccion, y acto seguido, la aplicacién del cuestionario de calidad
de vida en epilepsia-31 (QOLIE-31) que es un cuestionario individual y
autoadministrado, de una duracién aproximada de 10 a 15 minutos.
Los puntajes obtenidos en el cuestionario son convertidos a una
escala de 0 a 100 puntos, y la suma de los puntajes de cada area
proporciona el puntaje global que refleja la calidad de vida.

Usted podréa realizar cualquier pregunta al investigador en relacién al
estudio durante el curso del mismo.

Se guardara absoluta confidencialidad de los datos obtenidos y en la
publicacion se mantendra el anonimato de los participantes incluidos.
Recuerde que su participacion es voluntaria y puede retirarse en
cualquier momento sin tener sancion alguna. Todo aquello que pueda
hacerle decidir por retirarse de la investigacion debera comunicarlo.
Para responder cualquier duda o pregunta podra comunicarse a la
siguiente direccion de correo electrénico: josecarlosdr@yahoo.com o
al telefono 997091001.
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YO (Nombres y apellidos), he leido la
hoja de informacion que se me ha entregado, y he podido hacer
preguntas sobre el estudio, recibiendo suficiente informacion sobre el
mismo. Comprendo que mi participacién es voluntaria y también que
puedo retirarme del estudio en las siguientes situaciones:

cuando quiera, sin tener que dar explicaciones, y sin que esto
repercuta en mis cuidados médicos.

Por todo lo anterior doy mi consentimiento voluntario para participar en
el presente estudio.

Firma del participante o huella digital
Nombre:
DNI:

He explicado el presente proyecto al participante, contestando todas
sus preguntas, y él (ella) comprende la informacién descrita y accede
participar

Firma del investigador
Nombre:



