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Resumen

Objetivo: Identificar las caracteristicas clinicas y la
calidad de vida de los pacientes con epilepsia. Mé-
todos: Estudio prospectivo, descriptivo, observacio-
nal, transversal realizado en la UMF 66 del Instituto
Mexicano del Seguro Social Xalapa, Veracruz. Mé-
xico. Mediante muestra calculada y bajo muestreo
no probabilistico por cuotas; previo consentimiento
informado se realiz6 entrevista para caracteristicas
sociodemograficas y cuestionario QOLIE-31 (Cali-
dad de Vida en Epilepsia-31 con Alfa de Cronbach
de 0.9). Se utilizaron medidas de tendencia central,
dispersidn, frecuencias absolutas y relativas, T de
Student y la prueba X* al 95% de confianza. Resul-
tados: Se incluyeron 180 pacientes, 90 hombres y 90
mujeres, edad promedio de 46 afios, con mala cali-
dad de vida (86%), con mayor preocupacién por las
convulsiones en mujeres (p=0.0260), en aquellos con
convulsiones m4s frecuentes (p=0.0012) y con dos o
mds medicamentos (p=0.0051); con afectacién a fun-
ciones cognitivas en pacientes con convulsiones mas
frecuentes (p=0.0124) y con dos o més medicamen-
tos (p=0.0213). Conclusiones: E]1 86% de los pacien-
tes presentaron mala calidad de vida, sin diferencias
por sexo, edad, duracién o tipo de epilepsia.

Palabras Clave: Calidad de Vida, Medicina Fa-
miliar, Seguridad Social, Epilepsia, Encuestas y
Cuestionarios

Abstract

Objective: To identify the clinical characteristics and
quality of life of patients with epilepsy. Methods:
Prospective, descriptive, observational, cross-sec-
tional study carried out in the Family Medicine Unit
number 66 of the Mexican Social Security Institu-
te Xalapa, Veracruz. México. Through a calculated
sample and under non-probabilistic quota sampling;
with prior informed consent, an interview was con-
ducted for sociodemographic characteristics and
the QOLIE-31 questionnaire (Quality of Life in Epi-
lepsy-31 with Cronbach’s Alpha of 0.9). Measures of
central tendency, dispersion, absolute and relative
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frequencies were used, Results: 180 patients were in-
cluded, 90 men and 90 women, average age 46 years,
with poor quality of life (86%), with greater concern
about seizures in women (p=0.0260), in those with
more frequent seizures (p=0.0012) and with two or
more medications (p=0.0051); with affectation of
cognitive functions in patients with more frequent
seizures (p=0.0124) and with two or more medica-
tions (p=0.0213). Conclusions: 86% of patients had
poor quality of life, without differences by sex, age,
duration or type of epilepsy.

Keywords: Quality of Life, Family Practice, Social Se-
curity, Epilepsy, Surveys and Questionnaires

Resumo

Objetivo: Identificar as caracteristicas clinicas e a
qualidade de vida de pacientes com epilepsia. Mé-
todos: Estudo prospectivo, descritivo, observacio-
nal e transversal realizado na UMF 66 do Instituto
Mexicano de Seguridade Social Xalapa, Veracruz.
Meéxico. Através de amostra calculada e sob amos-
tragem ndo probabilistica por cotas; Com consen-
timento prévio e informado, foi realizada entrevista
para caracteristicas sociodemograficas e aplicacdo
do questiondrio QOLIE-31 (Qualidade de Vida em
Epilepsia-31 com Alfa de Cronbach de 0,9). Foram
utilizadas medidas de tendéncia central, dispersio,
frequéncias absolutas e relativas, T de Student e teste
X* com 95% de confianga. Resultados: foram incluidos
180 pacientes, 90 homens e 90 mulheres, idade mé-
dia de 46 anos, com baixa qualidade de vida (86%),
com maior preocupacio com crises convulsivas em
mulheres (p=0,0260), naquelas com crises mais fre-
quentes (p= 0,0012) e com dois ou mais medicamen-
tos (p=0,0051); com comprometimento das func¢des
cognitivas em pacientes com crises mais frequen-
tes (p=0,0124) e com dois ou mais medicamentos
(p=0,0213). Conclusoes: 86% dos pacientes apresen-
tavam mé qualidade de vida, sem diferencas por sexo,
idade, duracdo ou tipo de epilepsia.

Palavras chave: Qualidade de vida, clinica familiar,
seguranga social, epilepsia, pesquisas e questiondrios
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Introduccion

La epilepsia es la enfermedad neurolégica no trans-
misible més frecuente, en México, tiene una pre-
valencia de 10.8 a 20 casos por 1000 habitantes, es
decir; del 1.08 al 2% de la poblacién total. Los pacien-
tes con esta enfermedad tienen tres veces mds riesgo
de morir que el resto de la poblacion en general. Un
control inadecuado de la epilepsia supone un incre-
mento de mas del 50% del costo de la enfermedad,
representando una considerable carga econémica
potencialmente evitable, lo cual conlleva a una carga
emocional y preocupacién excesiva por el paciente.'?

Los pacientes con epilepsia presentan trastornos
neuroconductuales y alteraciones cognitivas que sue-
len afectar comunmente la atencién, la memoria, la
velocidad mental y el lenguaje, asi como las funciones
ejecutivas y sociales,® lo que genera dificultades para
trabajar y para establecer relaciones interpersonales,
familiares y sociales, asi como la percepcion de estig-
matizacién y discriminacién que se han relacionado
con estados depresivos, deterioro fisico, falta de vi-
talidad e inestabilidad emocional.* Existen diversos
factores que influyen en la calidad de vida de los pa-
cientes con epilepsia, como los relacionados con la
causa de la enfermedad, la edad de aparicién, la ne-
cesidad de un control periddico, los eventos ictales, el
numero, frecuencia y caracteristicas de las crisis pues
afectan las actividades sociales.>>® Asimismo, las re-
percusiones de la enfermedad son mayores en el sexo
femenino lo que se ve reflejado principalmente en
las dreas de bienestar emocional y relaciones socia-
les.”® La edad también podria influir en la calidad de
vida en estas personas pues a mayor edad disminuye
la competitividad y productividad con aumento de la
dependencia y condicionar asf una mala calidad de
vida.® Los factores relacionados al tratamiento tam-
bién son de tomar en cuenta dado que puede hacer-
se necesario el control con uno o varios firmacos lo
que implica una inversién econdmica y la exposicién
a efectos secundarios o adversos®®. Por otra parte se
ha reportado que pacientes con mds de 10 anos con
la enfermedad llegan a tener peor calidad de vida. **

En México los estudios realizados sobre este tema
se han enfocado mayormente en nifios y adolescen-
tes, no en adultos, por lo cual en el presente estudio
nuestro objetivo es describir las caracteristicas clini-
cas y la calidad de vida de los pacientes adultos con
epilepsia adscritos a una unidad de primer nivel.

Métodos

Estudio descriptivo, prospectivo, observacional y
transversal realizado en la Unidad de Medicina Fa-
miliar (UMF) No. 66 de Xalapa, Veracruz de marzo a
octubre de 2021, tomando como poblacién a los pa-
cientes adultos con diagnédstico de epilepsia obteni-
dos de una lista del Area de Informacién Médica y
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Archivo Clinico (711 pacientes). Se calculé un tama-
no de muestra con una férmula de proporciones para
poblacién finita con méxima varianza permisible a
un nivel de confianza del 95% obteniéndose n=180
pacientes. Se utilizé un muestreo no probabilistico
por cuotas considerando el sexo de los pacientes (90
mujeres y 90 hombres) dado que la bibliografia con-
sidera que es una variable que puede influir sobre la
calidad de vida. Se incluyeron pacientes con edades
entre 18 a 66 aiios, con diagndstico de epilepsia cum-
pliendo los criterios establecidos por la Liga Interna-
cional contra la Epilepsia (ILAE), con un minimo de
seis meses de enfermedad y que aceptaron participar
en el estudio previo consentimiento informado. Se
excluyé a todos aquellos pacientes que tenfan antece-
dente de cuadros psicéticos, discapacidad intelectual
u otras enfermedades concomitantes que afectaran
directamente la calidad de vida, y se eliminaron los
cuestionarios incompletos.

A los pacientes se les realizé una entrevista para
responder un cuestionario donde se consignaron va-
riables demogréficas como: edad, sexo, escolaridad,
estado civil, ocupacion, tipologia y pobreza familiar;
caracteristicas clinicas: duracion en aios de la enfer-
medad, frecuencia de las crisis, nimero de medica-
mentos, tipo de epilepsia y comorbilidad. Ademas,
se aplico el cuestionario QOLIE-31 (Quality of Life
in Epilepsy Inventory-31/Cuestionario de Calidad de
Vida en Epilepsia-31), elaborado por Devinsky y Cra-
mer en 1993 y validado por Viteri et al, con Alfa de
Cronbach de 0.9, validado en poblacién espaiiola en
1999 (2007). Consta de 31 items, con respuestas tipo
likert, calificado con puntaje desde 0 hasta 100, va-
lora siete aspectos de calidad de vida: preocupacion
por las crisis, valoracion global de la calidad de vida,
bienestar emocional, sensaciones de energia o fatiga,
funciones cognoscitivas, efectos de la medicacién y
relaciones sociales. Todos estos valores se convierten
en una escala de 1 a 100 puntos, con ayuda de unas
tablas y de operaciones aritméticas que incluyen la
multiplicacion del puntaje final obtenido por un in-
dice de ponderacion de cada drea asignada y se ob-
tienen resultados que se categorizan como: 91-100
excelente calidad de vida, 81-90 muy buena calidad
de vida, 71-80 buena calidad de vida, 61-70 regular
calidad de vida y menor o igual a 60 mala calidad de
vida.

Se realiz6 un andlisis exploratorio de los datos ob-
tenidos, utilizando medidas de tendencia central y de
dispersidn en las variables cuantitativas, asi como fre-
cuencias absolutas y relativas en las variables cualita-
tivas. Para el andlisis inferencial sobre calidad de vida
se utiliz6 T de Student para muestras independientes
y X*> a un nivel de confianza del 95%. Los datos fueron
procesados en el paquete Excel y en SPSS versién 22.
El estudio fue aprobado por el Comité Local de Inves-
tigacién con registro institucional R 2021-3007- 063.
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Resultados

Se incluy6 a un total de 180 pacientes, 90 mujeres y
90 hombres adscritos a la UMF 66 con diagnéstico de
epilepsia, en un rango de edad de 18 a 66 afios, pro-
medio de 46.21 (IC *** 44.35,48.07), predominando
los casados y con escolaridad de secundaria y prepa-
ratoria. En su mayoria estaban activos laboralmente.
Predominaron los pertenecientes a familia nuclear
simple, nicleo integrado, urbana, tradicional, de tipo
empleado y sin evidencia de pobreza familiar. Tabla
la.y Tabla 1b.

Tabla I a. Caracteristicas sociodemogrificas de los
pacientes con epilepsia

predominé la generalizada. Por lo que se refiere al
uso de medicamentos anticomiciales para el control
de epilepsia se encontrd que el mayor porcentaje uti-
lizaba un solo medicamento. El 46% de pacientes no
presentaba ninguna comorbilidad, un 33% presenta-
ba una enfermedad diferente a hipertensién arterial
o diabetes mellitus. Tabla II En la valoracién total del
puntaje del cuestionario QOLIE 31 el puntaje prome-
dio fue de 55.4, considerando al 86% de los pacientes
valorados con una mala calidad de vida. Tabla III

Tabla I b. Caracteristicas sociodemogrificas de
los pacientes con epilepsia

Tipologia Familiar

. . Por parentesco
Edad Frecuencia Porcentaje P
~ Nuclear* 122 67.8%
18-29 afios 25 14%
Reconstruida 2 1.1%
30-39 27 15%
Monoparental** 27 15%
40-49 39 22%
Extensa*** 29 16.1%
50-59 61 34%
Por presencia fisica
60-66 28 16%
Nucleo integrado 100 55.6%
Total 180 100%
Ntcleo no integrado 38 21.1%
Estado civil
Otros 42 23.3%
Soltero 69 38%
Por Demografia
Casado 70 39%
Urbana 173 96.1%
Union Libre 20 11%
Divorciado 17 9% Otras (rural, suburbana) 7 3.9%
Viudo 4 2% Por su desarrollo
Total 180 100% Tradicional 92 51.1%
Escolaridad Moderna 87 48.3%
Primaria o menor 38 21% Primitiva 1 5.6%
Secundaria 46 26% Por ocupacién
CarreraTécnica 9 5%
Empleada 106 58.9%
Preparatoria 46 26%
Profesional 44 24.4%
Licenciatura 41 23%
Otras (comerciante, 30 16.7%
Total 180 100% campesino, obrero)
Actividad Laboral Total 180 100%
Activos 129 72% Pobreza Familiar
Inactivos 51 28% Sin evidencia de pobreza 122 68%
Total 180 100% Pobreza baja 58 32%
Total 180 100%

En cuanto a las caracteristicas clinicas, el tiem-
po de evolucidn de la enfermedad estuvo en un ran-
go entre 1 y 55 anos, promedio 23.55 (IC %* 21.38,
25.72). Por frecuencia de crisis, desde aquellos con
2 a 3 crisis por mes hasta los que tenian mas de 3
afos sin crisis. De acuerdo con el tipo de epilepsia,

Vol.26 No.3

*Incluye: Nuclear, nuclear simple y nuclear numerosa
**Incluye: Monoparental, extendida y extendida
compuesta

***Incluye: Extensa y extensa compuesta
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Tabla II. Caracteristicas clinicas mas frecuentes de los pacientes con

epilepsia de la UMF 66
Tiempo de evolucién de la Frecuencia Porcentaje
enfermedad
1a 10 afios 40 22%
11 a 20 afios 49 27%
21a30afios 36 20%
31a40 anos 30 17%
41y més afios 25 14%
Total 180 100%
Frecuencia de crisis
En un mes (2-3 crisis en un mes) 68 37.8%
De 2 hasta 12 meses (crisis en 2-12 22 12.2%
meses)

0,
> 1 afio < 3 afos ( crisis en 1 a 3 afos) = Al
3 afios 0 més 54 30%
Total 180 100%
Tipo de epilepsia
Focal 39 22%
Generalizada 121 67%
Focal con generalizacion 20 11%
Total 180 100%
Numero de medicamentos antiepilépticos utilizados
Un medicamento 72 40%
Dos medicamentos 67 37%
Tres medicamentos 23 13%
Cuatro medicamentos 16 9%
Cinco medicamentos 2 1%
Total 100 100%
Comorbilidad

0
Hipertension arterial 2 1020)
Diabetes mellitus 10 5.6%

0/
Hipertension arterial y Diabetes mellitus 6 et
Otras (ansiedad, depresion, hipotiroi- 60 33.3%
dismo)

Ninguna 82 45.6%
180 100%
Total
Vol.26 No.3

Sobre la percepcion del paciente sobre su estado
de salud en un rango desde 0 como el peor estado de
salud imaginable hasta un 100 como el mejor estado
de salud las respuestas obtenidas se distribuyeron en
todo el rango, con un promedio de 74.72 + 18.55. En
las dimensiones de calidad de vida del cuestionario
QOLIE-31 las que obtuvieron el menor puntaje y por
ende la peor calidad de vida percibida fueron la sen-
sacion de energia o fatiga (45.8 puntos) y el drea de
efectos de la medicacién (41.6 puntos). Tabla III

En el andlisis bivariado de los puntajes obtenidos
en las dimensiones del cuestionario de Calidad de
Vida con relacién al sexo de los pacientes tinicamen-
te en la preocupacioén por las crisis hubo mayor pre-
ocupacion en las mujeres respecto a los hombres. De
igual forma considerando la frecuencia de las crisis
(menos de un ano y mds de un ano) de los pacien-
tes con epilepsia se encontré mayor afectacion en las
areas de preocupacion por las crisis, valoracion glo-
bal de la calidad de vida, bienestar emocional, en las
funciones cognitivas y en efectos de la medicacién
en aquellos pacientes con crisis mas frecuentes con
diferencias estadisticamente significativas. Mientras
que en las variables de edad (menores de 50 aios y
aquellos de 50 y més anos), comorbilidad y duracién
de la enfermedad (menos de 20 afios y de 20 y mds
anos con la enfermedad) no se encontraron diferen-
cias estadisticas. Tabla IV. Al evaluar si el tipo de epi-
lepsia de los pacientes y la frecuencia de las crisis se
relacionaban con la calidad de vida detectada en el
estudio no se encontraron diferencias significativas.

Discusion

En este estudio los pacientes con epilepsia tuvieron
un promedio de 46.21 afios, semejante a la investi-
gacion de Tombini et al.” donde observaron empeo-
ramiento de la calidad de vida al avanzar la edad y
mayor preocupacion por las crisis en los de menor
edad. En nuestro estudio no hubo asociacién en nin-
guna de las dimensiones. En relacién con el sexo, en
el presente estudio intencionadamente se incluy? el
mismo nimero de mujeres que de hombres y sélo en
el drea de preocupacidn por las crisis fue menor la
calidad de vida en las mujeres, sin diferencias en el
resto de las dimensiones ni en la puntuacién global
como en otros estudios.’!?

En la presente investigacion predominaron los
casados y los activos laboralmente semejante a otra
investigacion’ situacién que para autores como Mo-
ran et al.'® aumenta la calidad de vida. La escolaridad
fue menor que la reportada por Cioriceanu et al.'* sin
embargo, ninguna de estas variables se relacioné con
la calidad de vida en nuestros pacientes. El rango de
duracion de epilepsia de los pacientes estudiados se
encuentra entre 3 y 54 afos, acorde a lo reportado
por Ogundare et al.'® quien observé que aquellos pa-
cientes con duracién de 15 a 24 afos tenfan afectada
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Tabla III. Evaluacion calidad de vida en pacientes con epilepsia

mediante QOLIE 31
Calidad de vida total Frecuencia (%)

Mala calidad vida 155 (86%)
Regular calidad de vida 23(13%)
Muy buena calidad vida 2 (1%)
Total 180(100%)
Puntaje
Por dimensiones Promedio Minimo Méximo
Preocupacion por la crisis 59.3 18.8 100.0
\ézlsirjsién global de la calidad 603 308 84.6
Bienestar emocional 54.2 25 85
Sensacion de energia o fatiga 45.8 6.3 87.5
Funciones cognitivas 67.5 13 100.0
Efectos de la medicacion 41.6 0.0 100.0
Relaciones sociales 59.0 30.0 100.0

el drea de bienestar emocional, lo cual no detectamos
en nuestro estudio. La variable frecuencia de crisis
en nuestros pacientes se asocia con la calidad de vida
pues en aquellos pacientes con crisis mds frecuentes
hubo mayor afectacién en las dreas de preocupacién
por las crisis, valoracién global de la calidad de vida,
bienestar emocional, cognicién y en efecto de la me-
dicacién. Ello concuerda con Honari et al.? reportan-
do afectacién a todas las dreas excepto en cognicién
y bienestar emocional. En el estudio de Acevedo et
al.? también se evidencié de forma global una mala
calidad de vida en los pacientes con mayor frecuencia
de crisis. Todo ello indica la importancia de la varia-
ble en la percepcién de calidad de vida por parte de
los pacientes. El tipo de epilepsia mds frecuente en
los pacientes de nuestra Unidad es la generalizada,
al igual que lo reportado por Honari et al.2, Minwu-
yelet et al.® y Acevedo Arellano et al.’; mientras que
en el estudio de Cioriceanu et al." fue la focal. En el
andlisis efectuado no hubo asociacién entre el tipo de
epilepsia y la calidad de vida.

En lo que se refiere al uso de medicamentos an-
ticomiciales en nuestros pacientes fue mds frecuen-
te la monoterapia, resultando que en aquellos con
dos o mds fairmacos es menor la calidad de vida en
las dimensiones de preocupacién por las crisis y en
funciones cognitivas, similar al estudio de Dwivedi
et al.'® Sélo en efectos de la medicacion se encuen-
tra mds afectacion en calidad de vida en los pacientes

Tabla IV. Comparacion de puntaje promedio por dominios del QOLIE 31de pacientes con epilepsia

Variables
Duracién de la enfermedad Frecuencia de crisis Numero de medicamentos

Dimensiones | Mujer | Hombre p* <50 | 50ymas p* <20 afios | 20 afios p* <unafio | Mésde p* Uno Dosy p*
de c?lidad n=90 | n=90 afios afios n=89 y més n=90 | unafio n=72 mds
i n=91 | n=89 n=91 n=90 n=108
Preocupa- 56.6 61.9 | 0.02604 | 59.9 58.6 0.6046 58.7 59.8 0.6453 50.9 67.5 0.0000 63.4 56.5 0.0051
cion por las
crisis
Valoracion 60.8 59.7 0.50640 59.3 61.2 0.2461 59.5 60.9 0.3754 57.7 62.7 0.0027 61.6 59.4 0.1914
global de la
calidad de
vida
Bienestar 53.6 54.7 0.46710 53.9 54.3 0.7806 53.2 55.1 0.2112 52.3 56.0 0.0156 54.5 53.9 0.7107
emocional
Sensacion 47.1 44.6 0.12190 | 46.2 45.5 0.6894 45.9 45.6 0.8416 46.5 45.2 0.4405 45.7 45.9 0.9304
de energia o
fatiga
Funciones 65.8 69.2 0.19690 67.7 67.3 0.8528 66.9 68.1 0.6549 60.6 74.4 0.0000 711 65.1 0.0213
cognitivas
Efectosdela | 44.2 38.9 0.05850 | 40.5 42.7 0.4312 40.1 42.9 0.3219 47.4 35.8 0.0000 37.4 44.4 0.0152
medicacion
Relaciones 58.3 | 59.7 | 0.35180 | 58.8 59.2 | 0.8282 59.5 58.5 0.4949 58.1 59.9 0.1866 58.9 59.0 0.9621
sociales

Mayo-Junio 2024 Vol.26 No.3 163
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con monoterapia. En el andlisis de comorbilidad y
calidad de vida no se encontré asociacién en los pa-
cientes de nuestro estudio, aunque una tercera parte
de ellos present6 ansiedad o depresién, mientras que
DeGeorge et al.”” si reportd relacién en pacientes con
depresion y epilepsia.

Las dreas de calidad de vida mas afectadas fue-
ron: preocupacion por las crisis, bienestar emocio-
nal, sensacién de energia o fatiga, relaciones sociales
y efectos de la medicacién, esta ultima tuvo mayor
impacto con las otras, acorde a otros estudios.” En la
evaluacidn total de los pacientes su calidad de vida se
considera mala en el 86% de casos, mayor proporcion
a lo observado por Bujan et al*?y por Acevedo et al.’
El detectar un porcentaje tan alto pudiera atribuir-
se al hecho de que el estudio se realiz6 en 2021 du-
rante la contingencia sanitaria por SARS-COV2 que
pudo influir negativamente en la calidad de vida de
los pacientes como se ha observado también en otras
investigaciones,'*!* donde a la situacién que normal-
mente viven estos pacientes se suma una mayor pre-
valencia de depresion, de temores e incertidumbre y
de problemas de disponibilidad de medicamentos y
de atencién médica. Lo anterior podria ser una de las
limitaciones a tomar en cuenta durante esta investi-
gacion, pues el confinamiento y el aislamiento social
presentes pudieron influir para que en estos pacien-
tes se afectara aiin mds su percepcién de calidad de
vida. Entre las fortalezas de este estudio se puede
mencionar el que la muestra es mayor en compara-
cién a otras investigaciones, ademds de que el instru-
mento utilizado es especifico para epilepsia y tiene
una fiabilidad alta.

Conclusiones

Aungque la epilepsia es una enfermedad crénica con
alta prevalencia se subestima su importancia. El que
86% de los pacientes presentaran una mala calidad de
vida habla de la alta repercusion de la enfermedad en
personas adn activas laboralmente, con deterioro en
la mayoria de las dreas investigadas, en su vida diaria
y con afectacién a su familia.

La frecuencia de crisis y la preocupacién por las
mismas son las dimensiones mds asociadas a la per-
cepcion de mala calidad de vida lo que obliga a un
mayor control del padecimiento, realizar seguimien-
to para reforzar las areas afectadas e investigar a pro-
fundidad otros aspectos no contemplados en esta
investigacion.

Vol.26 No.3
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