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RESUMEN
INTRODUCCION: La epilepsia es una enfermedad crénica que afecta la calidad de vida de los pacientes y sus familias.

OsuJetivo: Determinar la calidad de vida en niflos y adolescentes epilépticos mexicanos en consulta de neuropediatria, mediante el
instrumento CAVE.

MeTopos: Se trata de un estudio descriptivo, longitudinal, en el cual se practicaron 1,020 cuestionarios CAVE en 510 pacientes con
epilepsia para determinar su calidad de vida, en un hospital de segundo nivel. La muestra se conformé con todos los pacientes
entre 0 y 15 afos que acudieron entre enero 2011 a diciembre 2012. Se aplicé el cuestionario CAVE en dos ocasiones, en el
diagndstico de epilepsia con el empleo de audiovisuales informativos de epilepsia, y al afio de tratamiento anticonvulsivo.

ResuLTADOS: La muestra se conformd de 280 (54.9%) nifios y 230 (45.1%) nifas. La edad oscilé entre 1-15 afios. La escolaridad
que predominé fue primaria en 170 (33%) casos. Las crisis fueron generalizadas en 360 (70.6%) individuos. El anticonvulsivo mas
frecuente fue valproato en 130 (25.5%) casos. Hubo 210 (41.2%) EEGs normales y 260 (51%) TAC de craneo sin alteraciones.
En la valoracion inicial de calidad de vida encontramos 110 (21%) muy mala/mala, 290 (79%) mala/regular y 110 (21%) regular/
bien. En la evaluacién anual la calidad de vida se presenté en 80 (15.6%) regular/bien y 430 (84%) bien/muy bien.

ConcLusion: La calidad de vida reportada por los pacientes con epilepsia suele mejorar con el paso del tiempo, probablemente
debido al control de crisis, conocimiento de enfermedad y habituacion al tratamiento.

Palabras clave: Adolescentes, calidad de vida, epilepsia, escala CAVE, nifios.

ABSTRACT
INTRODUCTION: Epilepsy is a chronic disease that affects the quality of life of the patients and their families.

OsJecTive: To determine the quality of life in Mexican epileptic children and adolescents in pediatric neurology consultation by the
CAVE instrument.

MeTHops: This is a descriptive, longitudinal study in which 1,020 CAVE questionnaires were applied to 510 patients with epilepsy to
determine their quality of life, in a second-level hospital. The sample consisted of all patients aged 0 to 15 years who presented
between January 2011 to December 2012. The CAVE questionnaire was applied twice, in the diagnosis of epilepsy with the use of
visual information on epilepsy, and at 1-year after anticonvulsant therapy.

ResuLts: The sample consisted of 280 (54.9%) children and 230 (45.1%) girls. The age ranged from 1 to 15 years. The school was primary
in 170 (33%) cases. Seizures were generalized in 360 (70.6%) individuals. The most common anticonvulsant was
valproate in 130 (25.5%) cases. There were 210 (41.2%) normal EEGs and 260 (51%) normal head CTs. In the initial
assessment of quality of life we found 110 (21%) bad/very bad, 290 (79%) moderate/bad and 110 (21%) good/fair. The
annual assessment of quality of life wasgood/fair in 80 (15.6%) patients and moderate/good in 430 (84%).

Concrusion: The quality of life reported by patients with epilepsy often improves over time, probably due to crisis control, knowledge
of disease and treatment habituation.

Keys words: Adolescents, CAVE scale, childquality of life, seizures.
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INTRODUCCION

mas comunes en el mundo, es crénica, de etiologia va-
riada, y de distribucion mundial, donde la calidad de
vida de los pacientes y sus familias se ve afectada por la po-
bre educacién de los aspectos basicos de la epilepsia, su
diagnostico y tratamiento.' En México el nimero aproximado
de personas que sufren alguna forma de crisis epiléptica
es de 1.5 a 2 millones de habitantes. De esta poblacion
hasta 76% tienen inicio en la infancia.? La OMS define la
calidad de vida a la percepcion del individuo de su posi-
cion en la vida en el contexto de la cultura y sistema de
valores en los que vive y en relaciéon con sus objetivos, expec-
tativas, normas e inquietudes. Se trata de un concepto muy
amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica
del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de independencia,
sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elemen-
tos esenciales de su entorno.®
En los ultimos afios se han elaborado cuestionarios o es-
calas en los cuales los pacientes o los padres responden las
preguntas relacionadas con las crisis de la vida diaria, sus
sensaciones respecto a ellas, su estado emocional, sus rela-
ciones sociales y los efectos de la medicacién. Dentro de los
cuestionarios especificos en el mundo para evaluar la calidad
en nifos y adolescentes con epilepsia encontramos los si-
guientes:

] a epilepsia esta entre la enfermedades neurolégicas

1. Calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia:
TEST CAVE, Espana.1996.4

2. The quality of life in epilepsy inventory for adolescents:
QOLIE-AD-48. E.U.A. 1999.5

3. The quality of life in newly diagnosed epilepsy instrument:
NEWQOL. Reino Unido. 2000.5

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. 2000.2

La experiencia en México sobre la aplicacion de instru-
mentos que miden la calidad de vida se reporta desde 1991
con pacientes cronicos en fase terminal.>'® En 1993 Cardiel
valida al espafol el cuestionario: The Health Assessment
Questionnaire Disability Index Spanish (HAQ-DI) y lo aplica
en pacientes con artritis reumatoide." En 1994 se compara-
ron condiciones clinicas y calidad de vida en diabéticos con
insuficiencia renal terminal, unos en programa de dialisis
peritoneal continua ambulatoria y los otros en dialisis peritoneal
continua en hospitalizacion.”? En 1995 se relaciona el tiempo
de evolucion de la enfermedad, descontrol metabdlico, enfer-
medades asociadas, complicaciones tardias y la calidad de
vida de pacientes diabéticos.’”® En 1996 se validd el cuestio-
nario COOP-Darmouth que mide el estado funcional
biopsicosocial en escolares y adolescentes con enfermedad
cronica'* y se aplica en pacientes con leucemia.’ En1998 se
evalua el efecto de una intervencion educativa sobre la cali-
dad de vida en el paciente hipertenso.'® En 1999 se realizé un
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estudio para evaluar la calidad de vida de pacientes pediatricos
con enfermedades crénicas: asma, diabetes tipo |, leucemia
y VIH/SIDA, mediante el empleo de cuestionarios especifi-
cos y genéricos como instrumentos de medicion.'” El estudio
de instrumentos para evaluar la calidad de vida en México se
inicid con pacientes adultos y posteriormente en pacientes
pediatricos.

CAVE es una escala disefiada en Espafia en idioma espa-
fol con la que puede identificarse la repercusion negativa de
la epilepsia en la conducta, la asistencia escolar, el aprendi-
zaje, la autonomia personal, la relacion social, la frecuencia e
intensidad de las crisis convulsivas y la opinién de los padres,
desde 0 a los 16 afos. Incluye ocho parametros, de éstos los
primeros cinco items son semi-objetivos, dos items objetivos:
frecuencia e intensidad de crisis y un item subjetivo: opinion
de los padres. Tiene cinco posibles respuesta:

e Muy mala= 1.

e Mala= 2.

* Regular= 3.

e Buena = 4.

* Muy buena = 5.

La calidad de vida 6ptima con 40 puntos y la peor con 8
puntos. De 0-15 puntos es equivalente a calidad de vida muy
mala y mala, 16-23 puntos calidad de vida mala y regular, 24-
31 puntos calidad de vida regular y bien y 32-40 puntos cali-
dad de vida bien, muy bien.

Se puede aplicar desde el momento del diagndstico y debe
realizarse cada seis a 12 meses. Con el CAVE se puede con-
feccionar una curva de calidad de vida a lo largo de la enfer-
medad del nifio que sera analizada con parametros clinicos y
neurofisiolégicos desde antes de iniciar el tratamiento
farmacoldgico. Es una escala para su contestacion en tiempo
breve por los padres en la consulta médica ordinaria de
neuropediatria. El nivel de certeza es de 11 b-IlI-IV grado
de recomendacion D-C. Es un instrumento especifico de cali-
dad de vida que no estd concebido multidimensionalmente y
se ha validado en diferentes contextos.®'°

En México se ha aplicado el cuestionario para medir cali-
dad de vida en adolescentes epilépticos QOLIE-31 en dos
hospitales de tercer nivel reportando mala calidad de vida por
mala informacién sobre la epilepsia.?*?!

En Cuba se aplicé la escala de CAVE en 22 pacientes con
epilepsia, con reporte de buena calidad de vida. El aprendiza-
je es el parametro de mayor afectacidon en estos pacientes,
mientras que la autonomia resulté ser el de mejor resultado.??

En Espafia se empled la escala de CAVE en 105 pacien-
tes con epilepsia con reporte de 62% de calidad de vida muy
buena, encontrando los puntajes mas bajos en nifios que cur-
saron con estado epiléptico.?®

MeéTopos
Se trata de un estudio descriptivo, longitudinal, en el cual

se practicaron 1,020 cuestionarios de CAVE en 510 pacientes
con epilepsia para determinar su nivel de calidad de vida en



el Hospital de Zona 8 “Gilberto Flores Izquierdo” del IMSS de
la Cuidad de México. La muestra se conformé con todos los
pacientes entre 0 y 15 afios 11 meses que acudieron entre
enero 2011 a diciembre 2012. Los cuestionarios fueron apli-
cados en la Consulta Externa de Neuropediatria contestado
por la madre. Se solicité la autorizacion a través de consenti-
miento informado a los padres. Se aplicé el cuestionario de
CAVE en dos ocasiones en el momento del diagndstico de
epilepsia antes de iniciar el tratamiento anticonvulsivo y al
afo de tratamiento anticonvulsivo instituido. Se emplearon
tres audiovisuales de informacidn sobre epilepsia, el primero
en el momento del diagndstico de epilepsia y los dos restan-
tes al tercer y sexto mes del tratamiento anticonvulsivo. Se
excluyeron madres analfabetas, pacientes que no tuvieran
escolaridad y estado epiléptico.

No hay pérdidas de casos porque al derechohabiente se le
concientiza en la cronicidad de la enfermedad y en trabajar en
conjunto padres y neurdloga pediatra para una mejor calidad
de vida y en este sistema de salud mexicano existe la gratuidad
de los anticonvulsivos. En la descripcion de los resultados se
realizé estadistica descriptiva, frecuencias y porcentajes. Las
frecuencias se comparan con la prueba x? y las diferencias de
medias en distribucion normal mediante la prueba t de Student.
Todos los valores de p fueron calculados a dos colas y conside-
rados como significativos cuando p < 0.05. Se empled el pa-
quete estadistico SPSS v15.0 en todos los andlisis.

REsuLTADOS
El paciente de menor edad sometido al cuestionario fue

de un afio y el de mayor edad fue de 15 afos 11 meses. La
edad promedio fue de nueve afios. La distribuciéon por sexo
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de los 550 pacientes a quienes se les practicé el cuestiona-
rio fue de 280 (54.9%) varones y 230 (45.1%) mujeres. La
distribucion por la escolaridad y edad: 1-3 afios 140 (27%)
guarderia; 4-6 afos 120 (23%) preescolar; 7-12 afios 170
(83%) primaria y 13-15 afios 80 (16%) secundaria. El tipo de
crisis que mostraron los pacientes 360 (70.6%) generaliza-
da y 150 (25.5%) parcial. El tratamiento anticonvulsivo que
recibieron fue el siguiente: 130(25.5%) valproato de magnesio,
100(19.6%) oxcarbacepina, 80 (15.6%) levetiracetam, 70 (11.8%)
carbamacepina, 30 (5.9%) fenobarbital y lamotrigina, 20 (3.9%)
topiramato y politerapia y 10 (2%) fenitoina y vigabatrina.
En lo referente al electroencefalograma se reportaron 210
(41.2%) normales y 300 (58.8%) anormales. En la
tomografia axial de craneo simple y contrastada encontra-
mos 260 (51%) estudio normal y 250 (49%) estudio anor-
mal.

En la evaluacion inicial el item de conducta presentdé un
puntaje 2 = malo (p < 0.01). Los indicadores frecuencia de
crisis, intensidad de crisis y opinion de los padres tuvieron un
puntaje 2 = malo y 3 = regular (p < 0.01). El puntaje 3 = regular
lo mostraron el aprendizaje y autonomia con (p < 0.01). Los
parametros con puntaje 4 = bueno lo obtuvieron asistencia
escolar y relacion social (p = 0.02) (Tabla 1).

En la evaluacion anual los items de conducta y relacion
social presentaron puntaje 4 = bien (p < 0.001) y los items de
frecuencia de crisis, intensidad de crisis y opiniéon de los pa-
dres mostraron puntaje de 5 = muy bien (p < 0.001) (Tabla 2).

El puntaje inicial de calidad de vida fue 110 (21%) muy
mala/mala, 190 (39%) mala/regular (p < 0.001), 110 (21%)
regular/bien y 30 (5.8%) bien/muy bien. El puntaje anual de
calidad de vida fue 80(15.6%) regular/bien y 430 (84%) bien/
muy bien (p < 0.001) (Figura 1).

Tabla 1. Evaluacion inicial de calidad de vida en nifios y adolescentes mexicanos. Escala de CAVE

Evaluacion inicial

Indicador Muy mala =1 Mala =2 Regular =3 Bien = 4 Muy bien = 5
Conducta 30(5.9%) 240(47.1%) 170(33.3%) 170(33.3%) 0
Asistencia escolar 20(3.9%) 80(15.7%) 140(27.5%) 270(52.9%) 0
Aprendizaje 20(3.9%) 90(17.6%) 210(41.2%) 190(37.3%) 0
Autonomia 20(3.9%) 80(15.7%) 260(51%) 150(29.4%) 0
Relacion social 20(3.9%) 90(17.6%) 190(37.3%) 210(41.2%) 0
Frecuencia de crisis 30(5.9%) 270(52.9%) 210(41.2%) 0 0
Intensidad de crisis 30(5.9%) 270(52.9%) 210(41.2%) 0 0
Opinion de los padres 30(5.9%) 280(54.9%) 200(39.2%) 0 0
Tabla 2. Evaluacién anual de calidad de vida en nifios y adolescentes mexicanos. Escala de CAVE.

Evaluacion inicial
Indicador Muy mala =1 Mala =2 Regular = 3 Bien = 4 Muy bien = 5
Conducta 0 0 110(21.6%) 400(78.8%) 0
Asistencia escolar 0 0 0 210(41.2%) 300(58.8%)
Aprendizaje 0 10(2%) 90(17.6%) 270(52.9%) 140(27.5%)
Autonomia (0] 0 0 310(60.8.%) 200(39.2%)
Relacion social 0 0 0 430(84.3%) 80(15.7%)
Frecuencia de crisis 0 0 30(5.9%) 270(52.9%) 420(82%)
Intensidad de crisis 0 0 30(5.9%) 270(52.9%) 420(82%)
Opinién de los padres 0 0 30(5.9%) 10(1.9%) 470(92%)
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Figura 1. Calidad de vida en nifios y adolescentes mexicanos. Escala
CAVE.

Discusion

En la evaluacién cubana?? con la escala de CAVE los
items conducta, relacion social, frecuencia de crisis e inten-
sidad de crisis el puntaje fue de 4 = bien, en comparacién con
nuestro estudio que estos indicadores tuvieron un puntaje 2 =
malo, y su calidad de vida fue de bien/muy bien en 68.2% y
en nuestro estudio la calidad de vida de nifios y adolescen-
tes mexicanos en la valoracion anual fue de bien/muy bien
de 84%. Probablemente porque nuestro estudio tiene una
poblacién mas grande y abarca un grupo etario mas extenso
y ellos utilizaron una entrevista con la madre, y nosotros
audiovisuales informativos sobre epilepsia y, ademas, pre-
domind la monoterapia.

Con respecto al estudio de la Cuenca, Espana,® que utili-
zaron el cuestionario de CAVE su muestra fue menor, las eda-
des comprendidas fueron semejantes, el cuestionario se apli-
c6 dos veces como lo hicimos nosotros, solo que ellos, la
segunda evaluacion fue semestral y la de nosotros fue anual,
en ambos estudios se utilizé la monoterapia como modalidad
del tratamiento. En nuestro estudio no incluimos estado epi-
Iéptico. En el tipo de crisis generalizado tuvimos porcentajes
semejantes. El sexo masculino predominé en los dos estu-
dios. Ellos no incluyeron escolaridad de 0-3 afnos y en nues-
tra poblacion todos tenian escolaridad. Su escala fue aplica-
da por neurdlogo y psicéloga y en nuestro estudio sélo por
neurdloga. El resultado de calidad de vida final fue de muy
bien en ambas investigaciones, ellos con 68% y nosotros con
84% Ellos utilizaron reuniones mensuales de grupo de
autoayuda donde les informaron sobre diferentes aspectos
de la epilepsia y nosotros audiovisuales informativos.

En otros estudios mexicanos de calidad de vida en nifios y
adolescentes con epilepsia se aplicd el cuestionario de medi-
cion de calidad de vida QOLIE 31 y en un tercer nivel de salud,
con poblacién pequefa de adolescentes, y que no incluyeron
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auxiliares de informacién sobre la epilepsia, donde se repor-
tan mala calidad de vida.?>%

CONCLUSIONES

La informacion constante y actualizada sobre la epilepsia,
la utilizacién de la escala de CAVE, el control total de las
crisis, el empleo de monoterapia y la gratuidad de los
anticonvulsivantes mejoran la calidad de vida de los nifios y
adolescentes epilépticos.

La escala de CAVE es un instrumento facil, rapido, en cas-
tellano y accesible a los padres que en la consulta permite
medir la calidad de vida de los nifios y adolescentes epilépti-
cos y elaborar la curva de calidad de vida de la epilepsia de
cada paciente.
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