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RESUMEN

Introduccion: La epilepsia es una enfermedad neurolégica crénica, que
durante toda su historia natural los pacientes padecen un deterioro del nivel
de calidad de vida, por estas razones nace la importancia de determinarla
para poder realizar intervenciones para mantenerla en los pacientes que
tienen buen nivel o mejorarla.
Métodos: Se trata de un estudio unicéntrico, transversal en el que se
aplicaron 50 test CAVE, en pacientes que concurrian a la consulta externa
de Neurologia Pediatrica del Hospital Roberto Gilbert en el plazo de 6
meses. Los 50 pacientes eran menores de 16 afios y tenian al menos 6
meses de diagnostico de epilepsia.
Resultados: De total de encuestados 34 (68%) son del género masculino y
16 (32%) del género femenino (15), el tipo de convulsion que mas se
presentd es la generalizada en 21 pacientes (42%). Del total 18 pacientes
(36%) obtuvieron una calificacién de calidad de vida buena y alrededor de 25
pacientes representando el 50% obtuvieron una valoracion de regular.
Conclusion: A pesar del buen control de las crisis y de la intensidad de las
mismas. La calidad de vida de los pacientes no solo se centra en estas
variables, por eso los resultados reflejan que el 49% de los encuestados
tiene una calidad de vida regular y solo un 36.7% de los encuestados tenian
una calidad de vida buena, recalcando que el 14,3% de los encuestados
obtuvieron una calificacion de mala.
Introduction: Epilepsy is a chronic neurological disease that throughout all
their natural history patients suffer from a life quality level deterioration, for
these reasons importance to determine it originates in order to be able to
perform interventions to maintain it in patients who have a good level or to
improve it.
Methods: This was an single centre, transversal study in which 50 CAVE
tests were applied in patients attending at Roberto Gilbert Hospital’s external
Pediatric Neurology medical appointment within 6 months. The 50 patients
were under 16 years old and were diagnosed with epilepsy for at least 6
months.
Outcome: Of all of the patients 34(68%) were male and 16 (32%) were
female. The most common kind of seizure presented was generalized in
21(42%) patients. Of all the patients, 18 (36%) had a good quality of life and
25 (50%) had a regular one.
Conclusion: Even though the good control of the seizures and the intensity
of them, the quality of life in patients not only focuses on these variables, that
is why results reflect a regular quality of life in 49% of respondents and only
36.7% of the respondents had a good quality of life, stressing that 14.3% of
the respondents got a bad rating.

Palabras Claves: Roberto Gilbert, Neurologia Pediatrica, Epilepsia,

Calidad de Vida, CAVE.
Xll



INTRODUCCION

Los objetivos para el tratamiento de los pacientes con epilepsia han ido
cambiando con el pasar de las décadas. Hasta antes de los 60 casi como
anico objetivo que tenian los médicos era el control de las crisis; con el
descubrimiento de la carbamazepina y el acido valproico se plantedé un
segundo objetivo; se propuso el control de los efectos adversos de los
farmacos antiepilépticos. En las ultimas décadas con la llegada de los
nuevos farmacos con minimos efectos adversos el actual objetivo es
mantener una buena de la calidad de vida en los pacientes con esta

enfermedad crénica.l

La epilepsia es una de las enfermedades neurolégicas mas frecuentes en el
mundo y tiene graves consecuencias tanto fisicas como psicologicas
ademas de repercusion en diferentes ambitos de la vida de las personas que
la padecen y de su familia, y de la sociedad en general. Tomando en cuenta
uno de los Unicos estudios realizados sobre incidencia y prevalencia de
epilepsia en Ecuador en los afios 80 sus resultados reflejaban una incidencia
(poblacién andina rural) de 172 /100000, que fue mucho méas alta en
comparacion con las cifras reportadas en otros paises como Canada y
Estados Unidos 44/100000 e incluso con la cifra reportada en Chile

95/100000, en la misma época. %23

Se nos hace dificil definir el concepto calidad de vida, de forma simplificada,
podriamos considerar que existen tantas “calidades de vida” como
individuos, ya que las distintas subescalas tienen obviamente un valor muy
distinto en cada persona, desempefiando un papel determinante los dmbitos

social, cultural, econémico, laboral, etc. 4 56.7.8

En definitiva, con frecuencia la epilepsia produce grandes barreras
psicolégicas en estos pacientes, que se enmarcan dentro del contexto de la
intensa estigmatizacion que aun mantiene la enfermedad en la sociedad
actual. Ello supone un significativo descenso en la calidad de vida, ya que
los enfermos, desde distintos ambitos perciben limitaciones que en muchas
ocasiones se basan en tabues que han sido heredados a lo largo del

tiempo.®
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Sin embargo, esta circunstancia suele ser pasada por alto por los médicos
responsables del seguimiento del paciente, 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.®

Por estas razones, se han creado a lo lago de los afios distintos
cuestionarios que se han ido aplicando en los pacientes (autoevaluacion) y
cuidadores (en el caso de pacientes pediatricos), desde el QOLIE hasta el
QOLIE-10, entre otros vy, las Unicas variaciones que se han observado es en
el numero de preguntas de los cuestionarios, ya que al ser mas extensos no

necesariamente proveian informaciéon mas fidedigna.®

Dentro de los cuestionarios especificos en el mundo para evaluar la calidad
de vida en nifios y adolescentes con epilepsia encontramos los siguientes:
1. Calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia: TEST
CAVE, Espafia. 1996
2. The quality of life in epilepsy inventory for adolescents: QULIE-
AD-48. E.U.A. 1999
3. The quality of life in newly diagnosed epilepsy instrument:
NEWQOL. Reino Unido. 2000
4. The quality of life in pediatric epilepsy Scale (child form) (parent
form) E.U.A. 2000
5. The quality of life in child hood epilepsy questionnaire:
OHRQOL, Australia. 2000 1©

De estos cuestionarios pediatricos antes mencionado, solo el CAVE esta
debidamente validado en espafiol y ya ha sido aplicado en pacientes de

paises con similares caracteristicas al nuestro.

La importancia del conocimiento de la percepcion de la calidad de vida de
nifios con epilepsia recae en que nos ayudaria a prevenir comorbilidades
psiquiatricas como la depresién que esta intimamente relacionado con la
epilepsia por la estigmatizacion que sufren los pacientes y el rechazo de la
sociedad, ademas de tener un valor objetivo de cdmo se sienten con su

enfermedad y en qué aspectos de la vida podemos intervenir para mejorar. °
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Desde 1997, la Liga Internacional contra la Epilepsia, conocida como ILAE
gue proviene de las siglas del inglés - Internacional League Againt Epilepsia-
,el Bur6 de Epilepsia o IBE, del inglés - Internacional Bureau Epilepsy -y la
Organizacion Mundial para la Salud (OMS) conjuntamente vienen realizando
una campanfa bajo el titulo “Saquemos a la epilepsia de la sombra” y cuyo
objetivo primordial es mejorar la calidad de vida de estos al garantizar el
adecuado diagnostico y tratamiento de la enfermedad asi como de los
trastornos psicosociales que acompafian a estos enfermos, por ende un
estudio de calidad de vida en pacientes pediatricos con epilepsia en el pais
nos aportaria con datos muy importantes para mejorar los distintos aspectos
de calidad de vida que toma en cuenta el cuestionario CAVE modificado

para nuestra poblacion.®
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OBJETIVOS DEL ESTUDIO

Objetivos generales y objetivos especificos

o Identificar la apreciacion de calidad de vida de los pacientes
pediatricos con epilepsia que asisten a la consulta externa del
Hospital de nifios Roberto Gilbert en el periodo de desde el mes de
septiembre de 2016 al mes de marzo del 2017

o Establecer que aspectos de la calidad de vida se ven mas afectados

y menos afectados en los pacientes pediatricos.
Objetivos especificos

1. Comparar que grupo etario tiene una mayor afectacion en la calidad

de vidas (preescolares, escolares, adolescentes).

2. Comparar si los pacientes con monoterapia tienen mejores resultados

en el test CAVE que los pacientes que reciben politerapia.

3. Conocer en que parametros del test CAVE se ven mas afectados los

pacientes pediatricos con epilepsia.

4. Comparar los distintos tipos de convulsiones y ver cual afecta mas la

calidad de vida de los pacientes.

5. Comparar la percepcion de calidad de vida de los padres versus el

resultado del test Calidad de Vida en Epilepsia.

16



MARCO TEORICO

CAPITULO 1

1. DEFINICIONES Y CONCEPTOS

1.1.CALIDAD DE VIDA
La primera vez que la OMS usa el término calidad de vida en ambitos
de la salud fue en los afos 40 del anterior siglo, para la evaluacion de
los efectos adversos de los agentes quimioterapicos de las
neoplasias, el término calidad de vida se referia en primera instancia
a la percepcidon del sujeto de los aspectos fisicos mentales

emocionales y del estado de salud. **

En la actualidad existen muchas definiciones de calidad de vida, asi
como muchos individuos en el planeta, ademas de que el concepto
original ha sido ampliado y modificado, algunos consideran que se
debe incluir areas de funcion fisica, actividades socio laborales,
funcién social, emocional, suefio/reposo, energia/vitalidad, percepcion
de salud y satisfaccién vital. *
Algunas de las Propuestas de definiciones en Calidad de vida
relacionada con la salud *?
“Resultado cognitivo y afectivo del afrontamiento a estresores y
disturbios percibidos contra los objetivos de la vida, tales como
la enfermedad especifica y elementos generales; experiencia
satisfaccion con la vida y afectos positivos y la ausencia de
efectos negativos”. Echteld, van Elderen, van der Kamp 2
“Percepcion del sujeto de los resultados de la interaccién entre
la severidad de los sintomas psicéticos, efectos colaterales de
la medicacioén y nivel de desarrollo psicosocial”. Awad*?
“Evaluacion subjetiva del paciente de los dominios de su vida
que son percibidos como importantes durante un tiempo
particular”. Burke?!?
“Efectos funcionales de una enfermedad y sus consecuencia

en la terapia”. Schipper’?
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“Efectos funcionales de una enfermedad y su terapia sobre un
paciente, percibido por el mismo paciente”. Schipper, Clinch &
Powell!?

“Efectos fisicos, mentales y sociales de la enfermedad en la
vida diaria y el impacto de estos efectos en los niveles de
bienestar subjetivo, satisfaccion y autoestima”. Bowling?
“‘Evaluacion subjetiva de la influencia del estado de salud
actual, el cuidado de la salud y las actividades promotoras de la
salud, en la habilidad para alcanzar y mantener un nivel de
funcionamiento general que permita seguir las metas valoradas
de vida y que esto se refleje en su bienestar general’.
Shumaker & Naughton??

“Valor otorgado a la duracion de la vida y su modificacién por
impedimentos, estado funcional, percepcion y oportunidades
sociales que son influenciadas por la enfermedad, dafio,
tratamiento o las politicas”. Patrick & Erickson??

“‘Aspectos de la salud que pueden ser directamente
vivenciados y reportados por los pacientes”. Wu'?

“Expresion de un modelo conceptual que intenta representar la
perspectiva del paciente en términos cuantificables, la cual
depende de su experiencia pasada, su estilo de vida presente,

sus esperanzas y ambiciones para el futuro”. O'Boyle!?

Ademas como observamos gracias a los distintos autores anteriormente
expuestos, el término esta en dependencia de la cultura, el medio econdémico
social y geografico entre otros aspectos que hay que tomar en cuenta al

momento de definir calidad de vida.
1.2 CONVULSION / CRISIS EPILEPTICAS (CE)

1.2.1 Crisis Epiléptica, son signos y sintomas transitorios por actividad
neuronal excesiva o sincrona del cerebro.?Las crisis epilépticas se

pueden clasificar en:

o Provocadas, también llamadas sintomaticas agudas u ocasionales.

Ocurren en relacién temporal intima con un factor precipitante. 12

18



o No Provocadas, ocurren sin ningun factor desencadenante préximo en
el tiempo. *?

1.2.2. Convulsion, Es la contraccién involuntaria (ténica o clénica) de

la musculatura. Puede deberse a mecanismos multiples, por lo

tanto no todas las convulsiones son crisis epilépticas (CE), ni

todas las CE son convulsiones.1?

1.3.EPILEPSIA
La epilepsia es una enfermedad cronica no transmisible, caracterizada por
crisis recurrentes de origen cerebral, que se producen por descargas
neuronales excesivas, las que son motivadas por diversas causas y con
expresiones clinicas diversas, no relacionadas con enfermedades agudas
que afecten el SNC. La prevalencia de esta enfermedad a nivel mundial
varia entre 0,3/1,000 habitantes (en paises desarrollados) y 1,5 - 2/1,000
habitantes en paises en vias del desarrollo. En la actualidad se considera

que existen en el mundo 50 millones de enfermos con epilepsia'!

La epilepsia no es una enfermedad o sindrome especifico, sino la
manifestacion de enfermedades neuroldgicas de muy variable etiologia, cuya
caracteristica comun y fundamental es una predisposicion mantenida del

cerebro para las crisis epilépticas.'?

Clasicamente se considera epilepsia a la enfermedad cronica caracterizada
por la recurrencia de Crisis convulsivas no provocadas (>=2). Cabe recalcar
que varias crisis en un intervalo de 24 horas se consideran como una Unica

crisis convulsiva (Crisis Convulsiva Mdltiple).*3

La epilepsia es un trastorno cerebral que se caracteriza por una
predisposicion continuada a la aparicion de crisis epilépticas y por las
consecuencias neurobioldgicas, cognitivas, psicolégicas y sociales de esta
enfermedad. La definicion de epilepsia requiere la presencia de al menos

una crisis epiléptica. 1°

Desde el punto de vista practico la epilepsia se la puede definir por la
presencia de cualquiera de las siguientes circunstancias:

19



e Al menos dos crisis no provocadas (o reflejas) con >24 h de
separacion®®

e Una crisis no provocada (o refleja) y una probabilidad de presentar
nuevas crisis durante los 10 afios siguientes similar al riesgo general
de recurrencia (al menos el 60 %) tras la aparicion de dos crisis no
provocada.!®

e Diagnostico de un sindrome de epilepsia®®

En base a los conceptos anteriormente expuestos podemos decir que el
diagnostico de epilepsia es netamente clinico ademas que en la epilepsia las
neuronas principalmente tienen dos caracteristicas, hiperexcitabilidad e
hipersincronia, y que para considerar epilepsia no debe haber una causa de
las crisis convulsivas, hay que descartar las causas organicas, metabdlicas o

seculares que pueden causar la convulsién.

1.4 SINDROMES EPILEPTICOS
Los sindromes epilépticos son definidos por la International Ligue Against
Epilepsy como la asociacion de una o mas variedades de crisis epilépticas,
acompafadas de manifestaciones clinicas y paraclinicas que suceden

juntas.®

Es el conjunto de caracteristicas clinicas y en el trazado EEG que se
presentan en grupo de pacientes a determinada edad y bajo distintas

circunstancias.
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CAPITULO 2

2. EPILEPSIA EN ECUADOR

A nivel mundial, alrededor de 2.4 millones de personas son diagnosticadas
con epilepsia cada afio. En la actualidad, la proporcion estimada de la
poblacion con epilepsia activa (convulsiones continuas o necesidad de
tratamiento) esta entre 4 y 10 por cada 1000 personas. Sin embargo,
algunos estudios en paises de ingresos bajos y medios sugieren que la

proporciéon es mucho mayor, entre 7 y 14 por cada 1000.%7

A nivel de estudios realizados en nuestro son pocos los autores que se han
destacado en esta enfermedad uno de ellos es el autor de uno de los
trabajos que marcé un hito en esta enfermedad, el Doctor Marcelo Placencia
especialista en neurologia que realizé un estudio sobre incidencia,
prevalencia, ademas la creaciéon de uno de las primeras herramientas
graficas para el diagnéstico de epilepsia. También esta el Doctor Arturo
Carpio, neur6logo cuencano, que ha realizados varios estudios que han
enriquecido el conocimiento en distintos ejes esenciales de esta enfermedad

y otras.t’

La incidencia de epilepsia es de 120 a 172 por 100.000, que es dos a tres
veces mas alta que la reportada en paises desarrollados segun los
resultados del estudio de Placencia M y colaboradores en la década de los

80 realizado en una poblacién rural de la regién andina de nuestro pais.t’

A diferencia de lo que ocurre en paises desarrollados, la mayor frecuencia
se halla en los grupos de edad de la adolescencia y la edad media de la
vida, debido posiblemente a que existen enfermedades mas prevalentes en
estos grupos de edad, tales como las enfermedades infecciosas Yy

parasitarias, que constituyen un factor de riesgo para la epilepsia. '

En el Ecuador se destaca el proyecto “Manejo Comunitario de la Epilepsia”
(MCE) realizado por Placencia y colaboradores en una poblacion andina de
72.121 habitantes, mediante la aplicacién puerta-a-puerta de un instrumento
debidamente validado, en el que se reportd una prevalencia de epilepsia

activa (crisis epiléptica ocurridas en los 12 meses previos al estudio) de 9
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por 1000, y una prevalencia a-lo-largo-de-la-vida (‘lifetime” — crisis

epilépticas activas e inactivas-) de 12 a 19/1000. %/

Este estudio no solo se destacO6 en nuestro pais, se destaco
internacionalmente porque fruto de este estudio se cred uno de las primeras
herramientas graficas una encuesta para determinar si un paciente tiene o
no epilepsia, encuesta que ha sido usada y validada en varios paises

similares y muy diferentes al nuestro.t’
2.1 ASPECTOS DE LA EPILEPSIA EN LATINOAMERICA

Estudios latinoamericanos sobre distintos aspectos de epilepsia son muy
escasos Yy los pocos que hay son dificiles de comparar por distintas razones
como heterogeneidad de la poblacién, diferencia en las definiciones
utilizadas, diferencias en los métodos para obtenciéon de datos o diferencia
simplemente en el disefio del estudio. 17 (Ver Cuadro No.1)

Ademas, casi todos los estudios que ha sido reportado en América Latina
son series de casos prevalentes, los cuales no son apropiados para analizar
etiologia. En enfermedades crénicas, como la epilepsia, resulta complejo
determinar si la etiologia en cuestion se presentd antes o después de la

aparicion de las crisis epilépticas.’
2.2 MORTALIDAD

Se realizdé un estudio para determinar la mortalidad de la epilepsia en el
Centro de Epilepsias de la Ciudad de Cuenca, Ecuador, en el que se
procedié a realizar un seguimiento de aproximadamente 3 afios en 412
pacientes (1236 paciente-afios de exposicion) que hayan sido
diagnosticados de epilepsia. De todos los pacientes considerados en el
estudio, siete fallecieron durante el periodo de seguimiento, de estos, en 4
se pudo determinar el diagnostico de muerte subita (SUDEP), 2 fenecieron
por accidente y un paciente por recurrencia de infarto cerebral. La razon
estandarizada de mortalidad (REM) fue calculada dividiendo el nimero de
muertes observadas en la cohorte de individuos con epilepsia, para el
namero de muertes esperadas, tomando como referencia la mortalidad
general de la poblacién del Ecuador en el afio 1996. Asi, la REM por muerte

subita fue de 3.9 y la REM por todas las causas de muerte fue de 6.23, las
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cuales son cifras mayores a las que se reportan en paises desarrollados (por
ejemplo 1.3 en Rochester, USA). Estas cifras altas de mortalidad podrian
explicar que la prevalencia de epilepsia en paises latinoamericanos sea
supuestamente baja, similar a la de los paises desarrollados, como se
comenté anteriormente. Sin embargo, estos resultados deberan ser
corroborados por estudios a futuro con una muestra poblacional mas

representativa. ’
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CAPITULO 3

3. CALIDAD DE VIDA EN EPILEPSIA

Pocos son los estudios que se han realizado sobre etiologia, incidencia,
prevalencia de esta enfermedad a nivel de Latinoamérica, un tema que en
los ultimos afios se ha considerado, en muchos paises es la evaluacién de la
calidad de vida en pacientes epilépticos, ademas de la creacion de
formularios, encuestas que con el pasar de los afios se han ido modificando
para la conformidad de los pacientes. La calidad de vida en la epilepsia es
uno de los objetivos actuales propuestos a inicio del siglos actual, con
campafias como la de dar a conocer a la enfermedad, ya que la ignorancia
de la mismas ha sido y es el mas grande obstaculo para el desarrollo en los

distintos Ambitos de la vida de los pacientes con epilepsia. 18

La mejor herramienta para medir calidad de vida son las encuestas, existen
varias encuestas actualmente que se pueden realizar en adultos y en
menores, validadas en varios paises de distintas hablas y distintas etnias,
las encuestas fueron creadas para medir distintos ambitos que a veces los
meédicos olvidamos pero que pueden influenciar en la vida de los pacientes,
estos ambitos pueden ser clinicos como la intensidad y frecuencia de las

crisis o psicoldgicos como la conducta. 181°

Claramente podemos ver que con mucha frecuencia esta enfermedad
produce barreras no solo psicoldgicas sino también sociales todo ello gracias
a la gran estigmatizacion que continla existiendo hacia los pacientes con
epilepsia y tabues que han sido heredados de generaciones anteriores, por
ende existe un claro descenso en la calidad de vida de los pacientes puesto
que los enfermos, desde su entorno familiar, social y cultural, perciben
limitaciones. Sin embargo, esta circunstancia suele ser pasada por alto por
los médicos responsables del seguimiento de los pacientes, sin duda por el

alto grado de subijetividad. 2°

Después de la reunion de la ILAE (Liga Internacional Contra la Epilepsia) en

Portugal en el afio de 1992, se comienza con la busqueda de herramientas

que faciliten la valoracion de la calidad de vida en los pacientes con

epilepsia, como resultado de esta busqueda exhaustiva el mismo afio pero
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en diciembre en la reunion de la Sociedad Americana de Epilepsia se
elabora la escala Quality-of-Life in Epilepsy (QOLIE), que culminan en 1993

con su validacion, tras una profusa investigacion en este sentido. 1°

Evidentemente, se hizo todo lo posible para encontrar herramientas que
ayuden a valorar este ambito, reflejando de alguna manera como los
pacientes se sentia sobre su enfermedad y como la misma interferia en su
diario vivir. Por este motivo se han creado diferentes herramientas como
escalas 0 cuestionarios, que los realizan los propios pacientes con cierta
guia del profesional de la salud en la definicion de ciertos conceptos, los
resultados de los mismos reflejan, con mayor o menor precision, el
sentimiento o la subjetividad que se acaba de comentar. Los limites son
muchos como por ejemplo en los pacientes pediatricos las entrevistas no
son directas sino por medio de los padres por ello existen cuestionarios para
cuidadores de pacientes con epilepsia. Todas estas reflexiones justifican por
qué la elaboracién de un cuestionario para indagar en la calidad de vida de
los nifios con epilepsia ha necesitado buscar parametros de informacion lo
mas objetivos que sea posible, al obtener la informacién por los padres o los

familiares. 2°

Las distintas etapas de la vida, cambian la percepcion de la enfermedad,
puesto que en los niflos las escalas son con los cuidadores. Esto puede
modificar de cierto modo la percepcién de calidad de vida y ser distinta a la
percepcion en un paciente adulto, por esta razén se aconseja el uso de
distintas escalas que han sido modificadas para ser aplicadas a lo largo de
las distintas etapas de la vida de un paciente con epilepsia, en resumen en
la edad adulta se aconseja emplear el cuestionario QOLIE-10, que puede
realizarse en unos minutos y orienta de forma fehaciente sobre la situacion

del paciente.

Las escalas QOLIE-89 y QOLIE-31 llevan a cabo un analisis mas amplio, y
por ello precisan de mas tiempo para su elaboracion, ya que se han
orientado principalmente en el estudio neuropsicoldgico de los pacientes

candidatos a tratamiento quirirgico de la epilepsia. 181920
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En el nifio con epilepsia s6lo se conoce una escala para investigar su calidad
de vida, denominada CAVE. La han realizado autores esparioles, y en ella

se busca informacion fidedigna con parametros objetivos, al obtener los

datos por medio de terceras personas. 8
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MATERIALES Y METODOS

DISENO DE ESTUDIO

La investigacion realizada se trata de un estudio descriptivo, observacional,
prospectivo en el cual se realizaron encuestas a todos los pacientes
pediatricos diagnosticados de epilepsia de reciente comienzo o de larga data
gue concurren a la consulta externa de Neurologia pediatrica del Hospital de
Niflos Roberto Gilbert desde el mes de Septiembre del 2016 al mes de
Marzo del 2017.

AREA DE ESTUDIO

Esta investigacion se ubic6 en Ecuador, en la ciudad de Guayaquil, Av.
Roberto Gilbert y Nicasio Safadi en el Hospital de Nifios Roberto Gilbert en

la consulta externa de Neuropediatria.

POBLACION

Los pacientes pediatricos diagnosticados de epilepsia de reciente comienzo
o de larga data (mas de 6 meses de diagndstico) que concurren a la
consulta externa de Neurologia Pediatrica del Hospital de Nifios Roberto
Gilbert desde el mes de Septiembre del 2016 al mes de Marzo del 2017.

CRITERIOS DE INCLUSION:
1. Pacientes menores 16 afios

2. Pacientes con epilepsia diagnosticada.

CRITERIOS DE EXCLUSION:

Pacientes Mayores de 16 afos.

Pacientes con otras patologias que no sean epilepsia.
Pacientes diagnosticados con Sindrome Epilépticos.

Pacientes con convulsiones aisladas.

o bk~ 0N e

Pacientes con convulsiones de origen metabalico u organico (MAV,
Tumores).

6. Pacientes derivados de otra casa de salud recientemente.
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INTERVENCION PROPUESTA

El estudio se llevd a cabo en pacientes pediatricos diagnosticados de
epilepsia de reciente comienzo o de larga data que concurren a la consulta
externa de Neurologia pediatrica del Hospital de Nifios Roberto Gilbert,
recabando la informacion por medio de encuestas que estan basadas en la
encuesta CAVE, ademas de la adicion de variables que son importantes en
nuestro medio y que se pueden relacionar con calidad de vida. EI marco
teorico del estudio tendra como fuente la revision bibliografica de articulos

que estén relacionada con el tema en cuestién.

Las variables del cuestionario CAVE tiene un puntaje del 1al 5, 1 para la
valoracion muy mala y 5 para muy buena, de acuerdo a las caracteristicas
propias de cada variable (Anexo No.1). Final se suman estos valores y los
resultados se dividen en calidad de vida 6ptima/ muy buena se obtiene con
40 puntos y la peor cuando es menos de 8 puntos. De 0-15 la calidad de
vida es muy mala, de 16 — 23 la calidad de vida es mala, de 24-31 la calidad

de vida es regular y de 32 a 39 la calidad de vida es buena.
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VARIABLES

. Muy mala; trastornos o
Conducta Manera de comportarse una graves de la conducta, Cualitativa
persona en una situacion entendiendo como tales
determinada o en general. los que repercuten de

manera importante en la
dinamica familiar, y no
pueden modificarse de
ningiin modo.

2. Mala: trastornos
importantes del
comportamiento = que
interrumpen la dinamica
familiar, pero que se

pueden mejorar
parcialmente, e incluso
anular de forma

temporal, con técnicas

de  modificacion de

conducta. _
3. Regular: alteraciones
moderadas de la
conducta, ) que
responden bien a
normas educacionales.
Buena: sin comentarios.

o1~

uy uena:
corresponde a la del
“nino modelo”. _
] ] _ 1. Muy mala: absentismo o
Asistencia Escolar Tiempo en el cual la persona practicamente total, ng Cualitativa
esta _dentro de ~ un asiste ningun dia o casi
establecimiento de ensefianza. ningun dia al colegio o a
la guarderia.
2. Mala: no asiste al
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Aprendizaje

Adquisicion del conocimiento
de algo por medio del estudio,
el ejercicio o la experiencia, en
especial de los conocimientos
necesarios para aprender
algun arte u oficio.

o1~
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colegio o a la guarderia
una semana 0 mas, por
trimestre, y llega a estar
ausente la tercera parte
de los dias. .
Regular: no asiste al
colegio o a la guarderia
una semana o0 mas por
trimestre, pero sin llegar
a estar ausente la
tercera parte de los
dias. _
Buena: = absentismo
escolar inferior a siete
dias por trimestre..
Muy = buena: ninguna
falta de  asistencia
durante el periodo de
tiempo analizado.
Muy malo: aprendizaje
nulo, . incluso _ con
impresion de pérdida de
lo adquirido, si ello es
osible. o
alo: aprendizaje
escaso, casi
imperceptible, pero sin
matices regresivos. = |
Regular: aprendizaje
discreto, pero evidente y
mantenido, aunque con
lentitud en las
adquisiciones. _
Bueno: sin comentarios.
Muy bueno: aprendizaje
excelente, superior a la
media de su clase, o al
de su grupo de edad
cronoldgica o mental.

Cualitativa



Autonomia

Relacién Social

Frecuencia de Crisis

Facultad de la persona o la
entidad que puede obrar segun
su criterio, con independencia
de la opinion o el deseo de
otros..

Relacion social puede referirse
a una multitud de interacciones
sociales, reguladas por normas
sociales, entre dos o0 mas
personas, teniendo cada una
posicion social y realizando un
papel social.

Numero de crisis que presenta
el paciente.

o1k

o1~
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Muy mala: autonomia
nula, dependencia total
de los adultos para todo.
Mala: dependencia
parcial, o soOlo para
algunas cosas. _
Regular:  dependencia
escasa, e incluso
“ficticia”, no debida a
limitaciones reales, sino

a _ sobreproteccion
familiar. _
Buena: sin comentarios.

Muy ) buena:
independencia en las
actividades propias de
la edad, pero con una
habilidad excelente.

Muy mala; nula relacion

soclal, aislamiento total.
Mala: “tendencia
frecuente al aislamiento,
pero.  con relacion
ocasional dentro del
medio familiar.. .
Regular: aislamiento

ocasional, tanto dentro
como fuera del entorno
familiar. )
Buena: sin comentarios.
Muy buena; excelente
relacion social e intensa
extroversion. ,
Muy mala: Mas de diez
dias con crisis durante
el periodo de tiempo
analizado. ) ]
Mala: de seis a diez dias
con crisis durante el
periodo de tiempo

Cualitativa

Cualitativa

Cuantitativa



Intensidad de Crisis

Opinién de los Padres

Duracién de las crisis

Percepcion de los cuidadores
sobre la calidad de vida de su
hijo con epilepsia.
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analizado. .
Regular: de dos a cinco
crisis durante el periodo
de tiempo analizado.
Buena: un dia con crisis
durante el periodo de
tiempo analizado._
Muy buena: sin crisis
durante el periodo de
tiempo analizado.
Muy mala: crisis
convulsivas de larga
duracion, frecuentes
crisis acinéticas o
estatus no convulsivos.
Mala: crisis convulsivas
de corta duracion, crisis
acinéticas poco
frecuentes o crisis
arciales complejas de
arga duracion, con o sin
generalizacion
secundaria. .
Reqular: crisis parciales
complejas de breve
duracion, crisis
elementales o crisis
mioclonicas aisladas.
Buena: crisis Unicas o
crisis no convulsivas
muy goco frecuentes.
Muy buena: sin crisis.

Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy buena

Cualitativa

Cualitativa



Resultado de Aplicacion del
test

Tipo de Convulsion

Edad

Grupo Etaria

Sexo

Suma de variables segun la 1. De 0-15 la calidad de
calificacion del paciente vida es muy mala

estudiado. 2. De 16 — 23 la calidad
de vida es mala
3. De 24-31 la calidad de
vida es regular
De 32 a 39 la calidad de
vida es buena.
40 muy buena

H

o1

Tonico
Clonica
Tonico/clénica
Atonica
Mioclonica
a. Generalizada
Focal

Caracteristica de la convulsion

015 WINH

Numero de afios transcurridos De 0 a 16
desde el nacimiento

y ) e Preescolar, delos 2 a
Agrupacion de edades segun los 5 afios .
la etapa de vida e Escolar, de 6 a 12 afios

e Adolescencia, desde la
ubertad hasta los 18 o
0 anos.

Genero del individuo Femenino
Masculino
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Cuantitativa

Cualitativa

Cuantitativa

Cuantitativa

Cualitativa



Nivel de educacién de los Grado académico mas alto que

padres haya alcanzado cualquiera de
los padres

Farmacoterapia Tipo de esquema terapéutico

gue el paciente esta recibiendo
para su enfermedad

Primaria
Secundaria
Universidad
Cuarto nivel
Monoterapia
Politerapia
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Cualitativa

Cualitativa



ESTADISTICAS

En la descripcion de los resultados se realiz6 estadistica descriptiva,
frecuencias y porcentajes. Todos los valores de p fueron calculados a dos
colas y considerados como significativos cuando p < 0.05. Se empleé el
paquete estadistico SPSS v22.0 en todos los analisis. El valor p se obtuvo

por el test Kruskal Wallis con ic 95%.
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RESULTADOS

De total de encuestados 34 (68%) son del género masculino y 16 (32%) del
género femenino (Grafico No. 5), del total de la muestra el tipo de
convulsién que mas se presento es la generalizada en 21 pacientes (42%)
(Ver Tabla No.1 y Grafico No.1) de los nifios encuestados. El control de las
convulsiones en la mayoria de pacientes se lo realizaba en monoterapia, es
decir 39 pacientes (78 % de la muestra) y con politerapia se controlaba 11
pacientes (22%) de la muestra. El farmaco mas usado para el control de las
convulsiones es el Ac.Valproico en monoterapia en 21 pacientes (41%) de
los encuestados seguidos de la Fenitoina y la Oxcarbazepina con 6
pacientes ambos farmacos en monoterapia (12%). (Ver Tabla No.2 y grafico
No.2).

En la seccién de la evaluacion de las variables del cuestionario CAVE

obtuvimos los siguientes resultados:

o En la variable conducta 20 de los pacientes encuestados tenian una

calificacién buena (40 %) y regular 21 pacientes (42%).

. En la variable asistencia escolar 27 encuestados tenian una
calificacion de buena representada con el 54 % del total de

encuestados.

o En la variable aprendizaje 25 pacientes representando el 50% de los
encuestados calificaron esta variable como regular es decir un
aprendizaje discreto, pero evidente y mantenido, aunque con lentitud

en las adquisiciones.

o En la variable autonomia 34 de los pacientes de representando un
68% de total de los encuestados.

° En la variable relacién social 40 de los encuestados la calificaron

como buena representando el 80% del total.

o En a variable frecuencia de crisis 20 de los encuestados la calificaron
como muy buena (40%) es decir sin crisis durante el periodo de

tiempo analizado de seis meses y cabe recalcar que 11 encuestados
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representando el 22% del total de la muestra calificaron esta variable
como muy mala es decir mas de diez dias con crisis durante el

periodo de tiempo analizado de seis meses.

o En la variable intensidad de crisis 20 pacientes calificaron esta
variable como muy buena 40% y 14 pacientes la calificaron como
regular (28%) es decir crisis parciales complejas de breve duracion,

crisis elementales o crisis mioclénicas aisladas

o En la variable opinion de los padres 29 la calificaron como muy buena
es decir el 58% y solo un padre la califico como mala el 2% (Ver Tabla
No. 3).

La calidad de vida 6ptima/ muy buena se obtiene con 40 puntos y la peor
cuando es menos de 8 puntos. De 0-15 la calidad de vida es muy mala, de
16 — 23 la calidad de vida es mala, de 24-31 la calidad de vida es regular y
de 32 a 39 la calidad de vida es buena. Del total de la muestra de
encuestados 18 pacientes (36%) obtuvieron una calificacion de calidad de
vida buena y alrededor de 25 pacientes representando el 50% obtuvieron

una valoracion de regular. (Ver Tabla No.4 y Grafico No. 3)

Las variables en las que los pacientes incluidos en este estudio se ven
severamente afectados (es decir con un puntaje de malo o muy malo o <3)

son la conducta, la frecuencia de las crisis y la intensidad de las crisis.

Cabe recalcar la notable diferencia que existe entre la opinion de los padres
con respecto a la calidad de vida de sus hijos en comparacion con la
puntuacion final del test CAVE. De todos los padres, 17 dijeron que la
calidad de vida de sus hijos era buena, 29 dijeron que era regular e inclusive
3 dijeron que consideraban que era buena, en contraste con los resultados
finales del test, el cual expresa que 7 pacientes tienen una calidad de vida

mala, 25 regular y 18 buena.

El grupo etario que se vio mas afectado en la calidad de vida fueron los
adolescentes, en los cuales de 17 pacientes, 10 obtuvieron un resultado de

calidad de vida de regular a mala. (Ver Tabla No.5)
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Entre los pacientes que recibian monoterapia farmacologia o politerapia
farmacoldgica, el grupo mas afectado fue aquellos que estaban recibiendo
politerapia farmacoldgica, ya que de 11 pacientes 9 obtuvieron un resultado

de calidad de vida de regular a mala. (Ver Tabla No.6)

Con respecto a los tipos de convulsion, el grupo que estuvo mas afectado
fue el de aquellos pacientes que sufrian de convulsiones parciales con
generalizacion secundaria. De 10 pacientes, 7 obtuvieron un resultado de

calidad de vida de regular a mala. (Ver Tabla No.7 y Grafico No.4).

Ninguno de los resultados de correlacion de las tablas cruzadas es
realmente significativo, debido a que ninguno alcanzo los valores de p de
significancia dentro del intervalo de confianza, mayormente en parte porque
la poblacién usada en el estudio es insuficiente para poder dar resultados

conclusivos.
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DISCUSION

El resultado mas relevante de nuestro estudio es que la calidad de vida de
los nifios con epilepsia que se hacen atender en el hospital Roberto Gilbert
oscila entre regular y buena, es decir con la posterior a la aplicacion del test
CAVE los resultados estuvieron por encima de 24 puntos. Los parametros
menos afectados son los de asistencia escolar, aprendizaje, autonomia y

relaciéon social, lo cual concuerda con otros estudios.

En el estudio mexicano, Calidad de vida en nifios y adolescentes epilépticos
mexicanos en consulta de neuropediatria: Escala de CAVE (Rodriguez
Blancas y Herrero Maria Cristina), las variables que se vieron mas afectadas
fueron frecuencia de crisis, intensidad de crisis, opinion de padres y
conducta, obteniendo la calificacion de Mala. En el caso de nuestro estudio
las 4 variables que se vieron mas afectadas fueron conducta, intensidad de
crisis y frecuencia de crisis con calificacion de mala y muy mala en ambas
variables. Cabe destacar que el estudio de México evalué a pacientes con
reciente diagnostico de epilepsia e hizo un seguimiento un afio después de

tomado el primer cuestionario. 2!

Nuestro estudio tuvo una gran heterogeneidad en variables como: edad,
sexo, escolaridad, zona en la que vive, por ende, buscar factores de riegos
con estas variables es complicado al igual que el estudio realizado en chile,
Calidad de vida en pacientes con Epilepsia Refractaria controlados en un
policlinico especializado en un Hospital Pediatrico (Cortés Cepeda, Varela

Estrada et al.).??

En nuestro estudio se encontrd6 que el sexo masculino asisti6 con mas
frecuencia a la consulta 34 pacientes representando el 68% (Ver Grafico
No0.5) contrario a lo que ocurrié en el estudio chileno. Debemos aclarar que
en este estudio se uso otro cuestionario para evaluar la calidad de vida, pero
vale la comparacion de las variables extras que se tomaron en cuenta las

cuales son similares a las de nuestro estudio.??

Relacionado con la parte econémica, es de conocimiento general que una
educaciéon insuficiente o incompleta del paciente empeorard su futuro

econdémico y social y quizas el pronéstico de su enfermedad. En lo que
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respecta en la comparacion de zonas en las que vive el paciente Urbano vs
Rural vs Urbano Marginal, se obtuvieron los siguientes datos. Del total de
pacientes 25 (50%) eran del area urbana, 22 (44%) del area rural y 3 (6%)
del area urbano-marginal. Del &rea urbana 17 (34% del total de pacientes)
de los pacientes tenian una calidad de vida regular y 1 (2% del total de
pacientes) mala. Del area rural 7 (14% del total de pacientes) pacientes
tenian una calidad de vida regular y 10 (20% del total de pacientes) tenian
calidad de vida mala. Y del &rea urbana marginal los tres pacientes se
distribuyeron uno en cada calidad de vida mala, regular y buena. 2

Aungue los efectos a nivel social cambian de un pais a otro, la segregacion y
el estigma social que sufren los pacientes con epilepsia a nivel mundial son
mucha vez mas dificil de superar que las mismas manifestaciones clinicas
de la enfermedad. En la mayoria de las poblaciones aun se observan
brechas en el conocimiento y las actitudes relacionadas con la epilepsia,
independientemente de la edad. Este estigma es diverso, variado y puede
englobar varias etapas y areas del ciclo de vida de las personas con
epilepsia como, por ejemplo, los nifios que tienen dificulta para asistir a la
escuela y los adultos que se enfrentan a muchos obstaculos para conseguir
y retener un empleo. En nuestro caso solo un nifio no asistia al colegio (2%)
y en la variable asistencia escolar solo 9 de los 50 nifios (18%) tenian una

asistencia escolar con puntaje de regular mal y muy mala. 24

Los farmacos mas usados para el control de las convulsiones en el total de
los pacientes pediatricos encuestados fueron: Ac. Valproico, Fenitoina y
Carbamazepina en monoterapia, al igual que en la literatura la cual indica
que los farmacos mas usados para el control de crisis son los antes

mencionados y ademas del fenobarbital. 2*

Las ventajas de este estudio es que se aplicé el test CAVE a una poblacion
bastante homogénea con respecto a tipos de crisis convulsiva, ademas de
que se intento quitar la mayor cantidad de variables confesoras posible. Otra

ventaja es que es un estudio pionero en el pais.

La mas clara desventaja de nuestro estudio es el nimero de pacientes a los

gue se les aplico el test CAVE, ademas de ser transversal y no un estudio
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prospectivo pero al ser un estudio pionero en el tema nuestro estudio puede

ser el pilar de otros estudios de esta indole.
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CONCLUSIONES

A pesar del buen control de las crisis y de la intensidad de las mismas la
calidad de vida de los pacientes no solo se centra en estas variables, por
eso los resultados reflejan que el 50% de los encuestados tiene una calidad
de vida regular y solo un 36% de los encuestados tenian una calidad de vida
buena, recalcando que el 14% de los encuestados obtuvieron una
calificaciéon de mala, viéndose mas afectados las variables aprendizaje y

conducta.

En los grupos de edades los mas afectados fueron los pacientes en etapa de
adolescencia que corresponden a las edades comprendidas entre los 12 a
16 afios los cuales presentaban una calidad de vida regular a mala, en la

mayoria de los casos.

Los farmacos mas usados para el control de crisis fueron los anticonvulsivos
de primera generacion Ac. Valproico y Fenitoina en primer y segundo lugar y
en tercer lugar la carbamazepina. La monoterapia se us6 de manera mas

frecuente para el control de las crisis en los nifios encuestados.

El tipo de convulsiones que afectaban mas la calidad de vida de los
pacientes encuestados eran las generalizadas, presentadas en el 42% de

los pacientes.

La calidad de vida en la epilepsia se ve afectada por varias variables de la
enfermedad y externas a la misma, para modificar y mejorar la calidad de
vida de los pacientes no solo debemos modificar el curso natural de la
enfermedad, sino también mejorar las variables externas a la enfermedad
que como hemos encontrado en este estudio son las que pesan mas a la
hora de calificar la calidad de vida de un individuo con epilepsia, puesto que
solo dos de las 8 variables habla directamente de la enfermedad, como son

la intensidad de las crisis y la frecuencia de las mismas.
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Recomendaciones

Al ser un estudio pionero en el tema puede ser claramente mejorado y
superado con estudios mas grandes no solo en cantidad de pacientes sino
también en los centros de salud involucrados en el mismo, ademas de
hacerlo prospectivo ver como la calidad de vida de un paciente mejora o
empeora con el transcurso de la historia natural de la enfermedad, o como el
mismo mejora con la aplicacion de distintas intervenciones ya sea de
manera farmacoldgica o psicologicas de los pacientes participantes del

estudio.
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ANEXOS

HOSPITAL DE NINOS DR. ROBERTO GILEERT E.
SERVICIO DE NEUROLOGIA-NEUROCIRUGIA
CUESTIOMNARIO CAVE

£ g Tk HOSPITAL DE NINOS
=L 4egi -~ DR. ROBERTO GILBERT E.

L o JUMTA OF BEMNEFICENCIA OF QUATAGUIL

i Sl L Ml
e

Datos del Mifio:

Edad: oo S e Esolanidad s
= T
Wive con: Mama ... Papa ... Ambos .. Otros
Durtos de fos Podres:
Humero de telefono: e
Escolaridad del Padre: . EtmiE
Ezoolaridad de lz Madre- . Fbeizc
Durtos de fo Wivienda:
. Direccidn de |la Wivienda: ... ...
. Viwe en: Departamento ... Willa ... Casa ...
L vivienda: Propia ......... arrienda ...
. Construccidn: Cafa ... Blogue .. Ladrillo ... Mixta ...
. Servicios Basicos: Agua .. Luz . Alcantarillado .
Datos Clinicos del Pociente
L} CIELD: .
. Tipo de Comvulsion:

. Generalizada . Parcial .

. Tonica _...._.. Clonica ... T-C ... Atdnica

. L P T UO O
. D de Sx. Epileptico: ... éCual? .
. Farmacoterapia: Monoterapia .. Terapia Combinada ...
. FArMaco que USaS ..o eeaeaen

Encierre solo una opcicn por seccidn:

conducta

1. Trastormos de conducta, que repercuten de manera importan-
te en |z familia, y no pusden modificarse

. Trastormos del comportamiento gue repercuten la dinamica
familiar. pero que se pueden mejorar

3. Aterscisnes modersdas de |2 condwucta, gue responden bien 3
normas educatonales.

4. Buensz.

S Muy Buena | Nifio Modelo)

Asistencia Escolar:

1. Ahsentismo practicamente totzl, no asiste ningln diz

. Mo asiste una semana o mas, por trimestre | y llega 3 estar
ausente |z 173 de los dias

3. Mo asiste una semana o mas por trimestre, pero sin legsr a
emstar ausernte 173 de bos dias

4. Bhzentismo escolar inferior a siete dias por timestre

5. Hinguna falta de asistencia.

Aprendizaje:

1. BAprendizzje nulo, incluse con impresion de perdida de lo ad-
quirido, si ello es pasible.

. BAprendizzje escaso, casi imperceptible, pero sin matices regre-
sivos.

3. BAprendizsje discreto, peno evident= y mantenido, sungque con
entited en las adguisiciones.

4. Buena

5. BAprendizaje excelente, superior a la media de su dase, o al de

su grupo de edad cronclogica o mental

Encierre Solo una opdon por seccion:

Autonomia:

1 Autonomia nula, dependencia total de los adultos pars todo.

2 Dependends parcial, o sdlo pars algunas cosas.

3. Dependends escasa, & incluse “ficticia”™, no debida 3 limitacio-
res reales, sino a :Dur\eprn-tl:-:n:i-f:'lr Familiar.

4. Buenz

5. Independencia en las actividades propias de la edad, pero con

una habilidad excelente

Relacidn Social:

4.

5.

Mula reladon socizl, sislamiento total

Tendencia frecuente al sislamienso, pero con relacion ocasic-

nal dentro del medio familiar.

Aislamiento occasionzl. tante dentro como feers del ermtormoe

Farmiliar
Buena

Excelente relacidn social & intensa extroversidn.

Frecuencia de Crisis:

1

Mas de diez dizs con crisis durante e pericdo de tiempo snsli-

zado.

Seis @ diez diss con crisis durante =l perodo de tiernpo ansliza—
do

De dos a cinco crisis dursnte el periodo de fiempo analizado.
Un diia con crisis durante el periodo de tiempo analizado

Sin crisis dursnte el periodo de tiempo analizado

PERIODN DE TIENPO ANALIFAIN= & MESES
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HOSPITAL DE NINOS DR. ROBERTO GILEERT E. S5, T HOSPITAL DE NIRIOS
SERVICIO DE NEUROLOGIA-NEUROCIRUGIA ’{3' DR. ROBERTO GILBERT E.
CUESTIONARIO CAVE ot
Encierre solo una opcion por seccion: Caracteristicas de los Trastornos de Conducta:
Intensidad de Crisis: = Trasgresion de las normas sociales.
1. Crisis conwulsivas de larga duracidn, frecuentes crisis acineticas _— agresividad.

o estatus no convulsivos. o
= Impulsividad.

2. Crisis comnwulsivas de corts durscion, risis acinetcas poco fre-

cuentes o crisis percisles complejas de largs durscian, con o sin = Ausencia de sensibilidad a los sentimientos de los otros.

nerzlizacion secundaria . .

e= = Caracter manipulador.

3. Crisis parciales complejzs de brewe duracion, crisis elementales ; R
e . i = Permanencia en &l tempo de las conductas.

o crisis mioclonicas aisladas.
4. Crisis Umicas o crisis mo convulsivas muy poco frecuentes. = Falta de respuesta a los premios y el castigo.
5. Sin crisis = Caracter inagropiado para su edad.

Opinidn de los Padres sobre la Calidad de vida de sus hijos:

1. By hilala
2. BMalz

3. Regular

4. Buena

5. By Buena
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Hauser W.A USA 56.447 6.8 6.8
(1991)
Lavados J. Chile 17.694 17.7 18
(1991)
Placencia M. Ecuador 72.121 8 9
Mendizabat E. Guatemala 1.882 8.5 5.6
Nicoletti A. Bolivia 10.124 11.1 12
(1999)
Tabla No. 1 Tipo de Convulsién
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
GENERALIZADA 21 42,0 42,0 42,0
PARCIAL SIMPLE 16 32,0 32,0 74,0
PARCIAL COMPLEJA 3 6,0 6,0 80,0
PARCIAL
SECUNDARIAMENTE 10 20,0 20,0 100,0
GENERALIZADA
Total 50 100,0 100,0 I

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza
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Tabla No.2 Farmacoterapia

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
AC. VALPROICO 21 42,0 42,0 42,0
CARBAMAZEPINA 3 6,0 6,0 48,0
FENITOINA 6 12,0 12,0 60,0
FENITOINA + LAMOTRIGINA 1 2,0 2,0 62,0
LAMOTRIGINA+AC. VALPROICO 2 4,0 4,0 66,0
LEVETIRACETAM 3 6,0 6,0 72,0
LEVETIRACETAM+ AC. VALPROICO 2 4,0 4,0 76,0
LEVETIRACETAM+FENITOINA 2 4,0 4,0 80,0
LEVETIRACETAM+LAMOTRIGINA 1 2,0 2,0 82,0
LEVETIRACETAM+LAMOTRIGINA+FE 1 2,0 2,0 84,0
OXCARBAZEPINA 6 12,0 12,0 96,0
OXCARBAZEPINA+AC. VALPROICO 1 2,0 2,0 98,0
OXCARBAZEPINA+LEVETIRACETAM 1 2,0 2,0 100,0
Total 50 100,0 100,0
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Tabla No. 3 Variables del Test CAVE

CONDUCTA ASISTENCIA ESCOLAR

FRECUENCIA | PORCENTAIJE FRECUENCIA | PORCENTAJE
MUY MALA 1 2% | MUY MALA 2 4%
MALA 8 16% | MALA 1 2%
REGULAR 21 42% | REGULAR 6 12%
BUENA 20 49% | BUENA 27 54%
MUY BUENA 0 0% | MUY BUENA 14 28%
TOTAL 50 100% | TOTAL 50 100%

APRENDIZAJE AUTONOMIA

FRECUENCIA | PORCENTAIJE FRECUENCIA | PORCENTAJE
MUY MALA 0 0% | MUY MALA 0 0%
MALA 2 4% | MALA 3 6%
REGULAR 25 50% | REGULAR 10 20%
BUENA 20 54% | BUENA 34 68%
MUY BUENA 3 28% | MUY BUENA 3 6%
TOTAL 50 100% | TOTAL 50 100%

RELACION SOCIAL FRECUENCIA DE CRISIS

FRECUENCIA | PORCENTAIE FRECUENCIA | PORCENTAIJE
MUY MALA 0 0% | MUY MALA 11 22%
MALA 1 2% | MALA 4%
REGULAR 4 8% | REGULAR 10%
BUENA 40 80% | BUENA 12 24%
MUY BUENA 5 10% | MUY BUENA 20 40%
TOTAL 50 100% | TOTAL 50 100%

INTENSIDAD DE CRISIS OPINION DE LOS PADRES

FRECUENCIA | PORCENTAIE FRECUENCIA | PORCENTAJE
MUY MALA 1 2% | MUY MALA 0 0%
MALA 10 20% | MALA 1 2%
REGULAR 14 28% | REGULAR 17 34%
BUENA 5 10% | BUENA 29 58%
MUY BUENA 20 40% | MUY BUENA 3 6%
TOTAL 50 100% | TOTAL 50 100%

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza
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Tabla No. 4 Resultados de Encuesta Cave

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Valido MALA 7 14,0 14,0 14,0
REGULAR 25 50,0 50,0 64,0
BUENA 18 36,0 36,0 100,0
Total 50 100,0 100,0

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza

Tabla No.5 Resultados CAVE por Grupo Etario

RESULTADO_CAVE
MALA | REGULAR | BUENA | Tota [V3°'P
GRUPOS ETARIOS ~ PRESCOLAR 0507
1 1 1 3
ESCOLAR 1 19 10 20
ADOLESCENTE 5 5 . 17
Total 7 o5 18 50

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza
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Tabla 6. Resultados Test CAVE VS Farmacoterapia

RESULTADO_CAVE
MALA | REGULAR | BUENA | Total [|V3°rP
MONOTERAPIA 0367
3 20 16 39
POLITERAPIA 4 5 ) 1
Total 7 o5 18 -

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza

Tabla 7. Resultados de Test CAVE VS Tipo de Convulsién

RESULTADO CAVE
MALA | REGULAR | BUENA Total |VAlOTP
GENERALIZADA
3 12 6 21
PARCIAL SIMPLE 0 9 7 16
PARCIAL COMPLEJA 0 1 2 3
PARCIAL
SECUNDARIAMENTE 4 3 3 10
GENERALIZADA
Total 7 25 18 50

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza
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Grafico No.1 Tipo de Convulsion

W GEMERALIZADA

B PARCIAL SIMPLE

CIPARCIAL COMPLEJA
PARCIAL

W SECUNDARIAMENTE
GEMERALIZADA

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza

Grafica No.2 Farmacoterapia

W ac. VALPROICO
HCARBAMAZERINA

CIFENTONA

EFENITOINA + LAMOTRIGINA
OLAMOTRIGINA+AC. VALPROICO
BILEVETRACETAM
EILEVETRACETAN+ AC. VALPROICO
[CILEVETRACETANHFENTONA
DILEVETRACETAM+LAMOTRIGINA
WLEVETRACETAN+LAMOTRIGINA+FE
DoxXCARBATERNA
[JOXCARBAZEPINA+AC. VALPROICO
W OXCARBAZEPINA+LEVETIRACETAM

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza
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Grafico No. 3 Resultados de Test CAVE

W maLa
B REGULAR
CIBUENA,

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza
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Grafico No.4 Resultados de Test CAVE VS Tipo de Convulsion
RESULTADO _CAVE

12
sl
EREGULAR
CIBUENA
10
8—-

Recuento

GEMERALIZADA PARCIAL COMPLEJA

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza

SEXO

Grafico No.5 W MASCULIND 34(68%)
WIFEMENING 16 (32%)

Fuente: Base de Datos Nifios con Epilepsia Roberto Gilbert. Elaborado por: Cindy Crespo, Eddie Plaza
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unicéntrico, transversal en el que se aplicaron 50 test CAVE, en pacientes que concurrian a la
consulta externa de Neurologia Pediatrica del Hospital Roberto Gilbert en el plazo de 6 meses.
Los 50 pacientes eran menores de 16 afios y tenian al menos 6 meses de diagndstico de
epilepsia. Resultados: De total de encuestados 34 (68%) son del género masculino y 16 (32%)
del género femenino (15), el tipo de convulsién que mas se presento es la generalizada en 21
pacientes (42%). Del total 18 pacientes (36%) obtuvieron una calificaciéon de calidad de vida
buena y alrededor de 25 pacientes representando el 50% obtuvieron una valoracion de regular.

Conclusion: A pesar del buen control de las crisis y de la intensidad de las mismas. La calidad

de vida de los pacientes no solo se centra en estas variables, por eso los resultados reflejan que
el 49% de los encuestados tiene una calidad de vida regular y solo un 36.7% de los
encuestados tenian una calidad de vida buena, recalcando que el 14,3% de los encuestados
obtuvieron una calificacion de mala.
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