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Resumen

El presente articulo describe y compara los niveles
calidad de vida de tres grupos de nifios cuyas eslade
oscilan entre los 6 y 10 afios (nifios con epilepwa
refractaria, nifios con epilepsia refractaria y ngisanos
gue corresponden al grupo control), a fin de comcale
impacto de la enfermedad y la refractariedad de la
misma en la calidad de vida de los nifios que laepad.

Se espera que los nifios sanos presenten mejoregsnd
de calidad de vida que los nifios con epilepsiaug bps
nifios con epilepsia no refractaria presenten mejore
indices de calidad de vida que los nifios con epitep
refractaria. Para la evaluacion se aplicaron losste
QOLCE y QOLIE10 (adaptados).

INTRODUCCION

La epilepsiaes una enfermedad universal que afecta a las
personas independientemente de la edad, condicién
racial, clase social o limites geogréficos; es adel
mas comun de los trastornos neurologicos cronpos,

lo que impone a los Servicios de Salud una cargdtds
proporciones, debido al alto costo del tratamiento
posterior rehabilitacion. El origen de la epilepsia
asocia a descargas eléctricas excesivas, en lesnaswy

se caracteriza por la manifestacion de ataqueisie que
asumen diferentes formas, desde pérdidas momestanea
de la conciencia hasta convulsiones graves y freege

(4).

Actualmente, la prevalencia de la epilepsia eneCésl de

17 por 1.000 habitantes, lo que se traduce ewotahde
300.000 personas que presentan esta enfermedad. La
incidencia, por su parte, es de 114 por 100.000
habitantes, lo que significa que anualmente aparece
17.100 nuevos casos. De este universo,
aproximadamente, el 33 % de los casos se ubicanen u
rango etareo de 0 a 14 afios (4).

La epilepsia es una enfermedad que afecta lastdisti
areas de desarrollo del paciente (fisica, emocicoalal,
ocupacional), en la medida que éste debe conwvirun
tratamiento farmacolégico por afios, asistir con
periodicidad a controles médicos y someterse a
frecuentes exdmenes médicos y de laboratorio;ta ses

le suma la permanente preocupacion por la inmiashei

las crisis y el temor a las consecuencias de lamas, al
respecto, estudios respaldan que el bienestarajatesta
persona se vera afectado por la frecuencia de las
convulsiones (2,14) debido a la impredictibilidael lds
mismas (9). Todas las variables mencionadas coystit
factores de riesgo para la salud y el bienestagiat de

la persona, atentando contra su calidad de vida

La calidad de vida es un constructo que engloba los
aspectos fisico, psicologico y social del bienedtalas
personas y que se define por la evaluacién, objetiv
subjetiva, que la persona hace de su condiciéniate v
(7). Respecto a esto, es posible plantear que lante
aparicién de una enfermedad o estado de salucddier
la calidad de vida de la persona se puede ver wH ig
modo alterada.
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En enfermedades crénicas, como la epilepsia, @hébo

en la calidad de vida del paciente sera mayor,ddeai
las implicancias propias de la misma. Una de las
variables que mas afecta es la condicion de
refractariedad de la epilepsia, es decir, la persistencia
de las crisis en presencia de un tratamiento adecua
Segun estudios cerca del80 % presentan una epilepsia
de dificil manejo o tienen necesidad de continwar la
administracion de antiepilépticos, requiriendo iempo
mayor de tratamiento (4).

En el caso de los nifios y adolescentes la probiemnat
involucra también a la familia, en la medida que la
epilepsia  puede causar ciertas dificultades en la
convivencia diaria. El nifio con epilepsia neceéitde
ciertas atenciones y cuidados de su familia, sibnague
requerira de mayores sacrificios de los distintos
miembros del grupo familiar, quienes deberan
reestructurar la rutina diaria en funcion de estas
demandas, situacién que se vera reflejada en edtigr
familiar (4).

El tratamiento de la epilepsia debiera considemss d
objetivos fundamentales, el primero esta orientado
suprimir las crisis mediante el manejo farmacoldgicl
segundo objetivo supone la mejoria de la calidadidie

del paciente, aplicando herramientas psicosoci@egje
requiere de un trabajo interdisciplinario (3).
Lamentablemente este Ultimo objetivo no siempre se
lleva a cabo efectivamente, debido a la carencia de
recursos en el sistema de salud. No obstante, ltaesu
alentador que en la Ultima década ha aumentado el
namero de investigaciones acerca del efecto negdev

la epilepsia en el bienestar psicosocial de legeptes lo

que permite una mayor sensibilizacion de los
profesionales del area, situacién que a futuro @ued
traducirse en la masificacion de los programas
especificos para la epilepsia como politica en los
Servicios de Salud orientados a una atencion niégrad

de la enfermedad.

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

1. Describir y comparar la calidad de vida de nifios/as
entre 6 a 10 afos, que tienen epilepsia refractdria
tratamiento y epilepsia no refractaria, dentro de u
marco sociedemografico bajo.

2. Describir y comparar la calidad de vida de
nifios/nifias entre 6 a 10 afios, que tienen epilgpsia
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la calidad de vida de nifios sanos, dentro de ucanar
socb-demografico bajo.

HIPOTESIS DE LA INVESTIGACION

1. Los nifios/nifias que tienen epilepsia no refract@ria
tratamiento presentaran mejores indices de catldad
vida que los nifios/as que tienen epilepsia refriacta
dentro de un marco soedemografico bajo.

2. Los nifios/as sanos presentaran mejores indices de
calidad de vida que los nifios/as que tienen epdeps
dentro de un marco soedemografico bajo.

METODOLOGIA

Muestra: Esta constituida por 90 nifios y subdividida en
tres muestras intencionadas, por cuota, de 30 wmifida
una, (Grupo 1: Control; Grupo 2: Epilepsia de buen
manejo; Grupo 3: Epilepsia refractaria). Las edadkes
los niflos fluctban entre los 6 y 10 afios. Dada la
complejidad para homogeneizar la muestra, considera
la variabilidad de las caracteristicas familiaes utilizé

el Test La Familia en Riesgo, aplicable a padrbgos,
para describir las familias participantes en aldist No

se consideraron aquellas familias que presentesrtesp
de Violencia Intra Familiar o antecedentes psigicias,

de alcoholismo y/o drogadiccion, referidos en khdi
clinica del nifio. S6lo se incluyeron en el estuatjoellos
pacientes pertenecientes a familias de un nivel
socioecondmico bajo, acreditado por una previsién d
salud FONASA, niveles Ay B.

Instrumentos de recoleccién de informacién

1. La familia en riesgo. Instrumento diagnéstico que
permite describir las caracteristicas de la familia
Construido y estandarizado por Alvarez, 1988 (1).
Consta de dos baterias aplicables a padres e hijos.

2. Quality of Life in Chilhood Epilepsy (QOLCE),
estandarizado en Australia por Sabaz et al, 2000
(11), traducido por las autoras del presente estudi
cuyo objetivo es evaluar la calidad de vida de sifio
con epilepsia. Para poder aplicar esta escala a los
nifios del grupo control, el instrumento fue addpta
en base a la opinibn de 21 expertos, psicdlogos
clinicos

3. Cuestionario del paciente que padece epilepsia y su
calidad de vida, QOLIAO, versién adultos (8),
estandarizado en EEUU (1996), traducido por



las autoras del presente estudio. Esta destinadalaar
la calidad de vida de pacientes con epilepsia. €on
objetivo de poder aplicar esta escala a nifios, el
instrumento fue  adaptado siguiendo el mismo
procedimiento que para el QOLCE.

RESULTADOS

Para contrastar las hipotesis de investigacioneabzo

un andlisis de covarianza, utlizando el estadistic
ANCOVA para eliminar los posibles efectos de la
variable edad en la calidad de vida de los nifios qu
forman parte de la investigacion.

Respecto a la variable grupo, el ANCOVA muestra una
diferencia significativa en la subescala: Restoices
fisicas (F = 25,95; p = 0,00), donde el grupo con
epilepsia refractaria muestra el indice mas bajo de
realizacion de actividades fisicas, no apreciandose
mayores diferencias entre los grupos control y de
epilepsia no refractaria (Gréafico N° 1).

La siguiente escala que denota una variabilidad
altamente significativa en relacion al grupo, esdacala

de Funcionamiento social: Actividades sociales (F=
19,56; p = 0,00). Al respecto se puede establegered)
grupo de epilepsia de buen manejo presenta mayor
participacion en actividades sociales que el grdpo
epilepsia refractaria (Grafico N° 2).
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El ANCOVA describe una diferencia significativa ent
los tres grupos, relacionados con la subescala Wtad
(F= 3,20; p= 0,46), notandose la mayor variabilidatte

el grupo de nifios sanos (control) y ambos grupos de
nifios con epilepsia (Gréafico N° 3).
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La subescala Salud general, presenta diferencias
altamente significativas en relacion a los trepgsu(F =
11,70; p = 0,00), apreciandose que existe unaidelac
inversamente proporcional entre la severidad de la
epilepsia y la salud general de los nifios, es@sbdos
peores indices de salud general corresjmm al grupo

de epilepsia refractaria (Grafico N° 4).
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Para la calidad de vida general, calculada a traeés
promedio obtenido de los valores de las 16 subeschl
test, el ANCOVA muestra que las diferencias extsten
con la variable grupo (F = 3,08; p = 0,05) son
significativas, lo que indica que el grupo de qsla
refractaria presenta indices de calidad de vida mas
deteriorados que los otros dos grupos (Grafico)N° 5
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Se puede ver que existe una diferencia signifiaaéiv
relacionar la variable grupo con problemas provosad
por la epilepsia o por los efectos de los medicaosen
antiepilépticos (F = 6,31; p = 0,02), en la medipee
dichos problemas se estiman con mayor frecuencia pa
el grupo de nifios con epilepsia refractaria (GoaRe 6).
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Sobre esta misma variable el ANCOVA muestra un
diferencia significativa en relacién con el iteradinencia
de convulsiones que presentara el nifio en el p@xim
mes (F = 4,97: p = 0,03). Al respecto se aprecialen
Grafico N° 7, que para el grupo de epilepsia rédirée se
espera mayor frecuencia de crisis que para el gdepo
epilepsia no refractaria.
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DISCUSION Y CONCLUSION

Para obtener una evaluacién acabada dealadad de
Vida es preciso considerar las distintas dimensiones qu
la conformana) Area fisica, b) Bienestar emocional, c)
Funcionamiento cognitivo, d) Funcionamiento socél,
Ajuste conductual y f) Salud general (11).

El area fisicaincluye la evaluacién de las restricciones
en las actividades fisicas y del nivel de enerdddiga.

Respecto de lasrestricciones fisicas se puede
establecer una relacion con la epilepsia, en ladaegle
los nifios con epilepsia ven mas restringidas sus
actividades fisicas en comparacién con otros niféosu

edad. Esto puede tener explicaciéon en las limiteso
fisicas producto de la enfermedad y en la sobrepc@in
de los padres por dichas limitantes (5,12), pudiend
apreciarse frecuentemente que los padres restrilogen
juegos y actividades deportivas de sus hijos pdeger
de epilepsia.

En relacién al nivel denergia - fatiga que pudiesen
tener los nifios con epilepsia, se esperaba que ésto
presentaran menor energia que los niflos sanos,qu&do
en enfermedades prolongadas como la epilepsialapor
falta de actividad, el nifio puede cansarse conomay
facilidad. Ademas, los medicamentos antiepilépticos
pueden provocar sedacién o pérdida de energid\(b).
obstante, los niveles de fatiga no muestran ditgasn
significativas entre los grupos, notandose ciemaé¢ncia

en los nifios de la investigacion, a presentarseens.

La dimension asociada dlienestar emocional que
incluye las variables depresion, ansiedad, conrol
autoestima, no mostré influir significativamente kn
calidad de vida de los nifios que conforman la maest
del estudio.

Para elédrea de funcionamiento sociallas variables
involucradas son interacciones sociales, estigasatim
y actividades sociales.

En cuanto a la influencia de &stigmatizacionen las
relaciones sociales, no se apreciaron diferencias
significativas entre los tres grupos, a pesar de sgi
suponia que dicha variable seria directamente
proporcional a la severidad de la epilepsia. Ere est
sentido, tal como se sefald para la autoestimas est
resultados podrian estar marcados porque las r&sgue
no provienen de la vivencia de los nifios sino de la
percepcion de los padres.

En relacion con las limitaciones en &dividades
socialesse observa que ésta es el area donde se aprecia
con mayor nitidez la diferencia de los niveles diédad
de vida entre los grupos de nifios con epilepstadsi el
Unico ambito donde la calidad de vida disminuye en
forma constante y significativa. El impacto de la
enfermedad en la vida del nifio provoca frecuentéenen
una incapacidad para realizar un adecuado proeeso d
socializacion (5,12). El nifio ve limitadas sus\adades
sociales, aislandose de sus pares, amigos y fagsilia
Ademas,



actitudes de los padres marcadas por sentimientoed
angustia, temor y culpa, llevan a la sobreproteccivy
restricciones no necesarias que afectan el desaiml
social del nifio con epilepsia (13).

En cuanto a la dimensién asociadajaiste conductual

se constatd que la presencia de epilepsia se rakcio
directamente con problemas en la conducta, noaasi |
severidad de la enfermedad, ya que no se evidenciar
diferencias importantes entre los grupos de epdeps
refractaria y no refractaria.

En relacion con lassalud general se aprecia que ésta
influye significativamente en la Calidad de Vida,
notdndose que los peores indices de salud general
corresponden al grupo de epilepsia refractariao Est
muestra que la salud es una variable que afecta las
distintas dimensiones de la calidad de vida y eh&star
integral de la persona.

Ademas de las variables anteriormente sefialadas, qu
engloba el concepto “Calidad de Vida”, para el cdso
nifios con epilepsia influyen otros factores como lss
problemas asociados a la Epilepsialosamedicamentos
antiepilépticos y la estimacion de la frecuencialde
crisis (8)

Respecto delos problemas que pueda causar la
epilepsia o los medicamentos antiepiléptica®e aprecia
gue dichos problemas se estiman con mayor frecaienci
para el grupo de nifios con epilepsia refractarias L
problemas asociados a la epilepsia refractaria atame
debido a las mayores limitaciones fisicas, cogamtiv
conductuales y sociales. Ademas, la complejidad que
implica el tratamiento lleva a una politerapia
medicamentosa, la que puede aumentar los problemas
asociados a los efectos secundarios que cada
medicamento conlleva.

En relacién con ldrecuencia de crisis estimadas para

el futuro, se puede observar que la mayor frecuencia se
espera para el grupo de epilepsia refractaria,ul» g
concordante con las caracteristicas de la enfemheda
debido a la dificultad para controlar las crisisa L
diferencia existente entre la recurrencia de lesscipara

el grupo de epilepsia refractaria en comparaciam elo
grupo de epilepsia no refractaria, puede ser mas
acentuada, en la medida que es posible pensarogue |
resultados obtenidos no sean un fiel reflejo deddidad,

ya que durante la aplicacion de los tests se ppoecer

que la prediccién de las crisis realizada por ladres
corresponde mas a su deseo que a la realidad misma,
disminuyendo en sus reportes la cantidad de anises
pueden tener sus hijos, al no considerar el pramedi
crisis de los meses anteriores.

De las conclusiones expuestas anteriormente vy
considerando lasHipétesis de la Investigacion se
desprende el siguiente analisis.

La calidad de vida de nifios con epilepsia refréctae
encuentra mas deteriorada que la calidad de vidéides

con epilepsia de buen manejo. Estos resultados
confirman laHipétesis General N° 1de la investigacion,

lo que indica que la disminucién en los indicesalalad

de vida estaria influenciada por la severidad de la
enfermedad, dado que la epilepsia refractaria esepta
asociada a una multiplicidad de dificultades quesen
conjunto impactan negativamente en la calidad de vi
de los nifios que la padecen. En el caso de lgpspEl@o
refractaria las crisis pueden ser controladas con u
tratamiento adecuado, lo que disminuiria las
complicaciones y preocupaciones a las que se d¢afren
los nifios y sus padres. Por otro lado, la elecd&mn
tratamiento efectivo para el control de las crieis
pacientes con epilepsia refractaria es mucho mas
complicado, por lo que es necesario recurrir enrag
ocasiones a intervenciones quirdrgicas.

Es importante sefialar que para mejorar la calidadah
de los nifios con epilepsia hay que procurar ademas,
prevenir o reducir los riegos de complitianes
psicolégicas asociadas a la enfermedad, mejorar la
adaptacioén y desarrollo escolar y la inserciénadbi6).

Al comparar los indices de calidad de vida para nifis
sanos y nifios con epilepsia (refractaria y no
refractaria) se desprende que, si bien existen
diferencias que apuntan a niveles de calidad de \ad
parcialmente mas deteriorados para los nifios con
epilepsia, éstas no son estadisticamente signifithaas,
por lo que no es posible confirmar totalmente
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la Hipétesis general N° 2 donde se esperaba encontrar
diferencias significativas entre la calidad de d@anifios
sanos y niflos con epilepsia, refractaria y no cédréa.

Lo anterior daria cuenta que el diagnostico deeppia

no es una condicién determinante para el detederta
calidad de vida dado que con un tratamiento adecuad
qgue permita la remisiéon de las crisis, el impactolal
epilepsia en la vida cotidiana no marcaria mayores
diferencias en comparacion con los nifios sanoshid3ic
resultados se contraponen a estudios anteriores que
describen las dificultades que tienen los pacientes
epilepsia principalmente para una adecuada insercié
social, debido a las actitudes, creencias, prejslici
estigmas acerca de la enfermedad que prevalecém en
comunidad (5,6). Esta situacion atenta contraexidstar
integral, desarrollo y personificacion del nifio con
epilepsia.

En conclusion, los resultados de este estudio nos
permiten determinar que los nifios con epilepsia
refractaria al tratamiento tienen una calidad dédavi
considerablemente mas deteriorada que los nifios con
epilepsia no refractaria y que los nifios sanos.

En relacion con el aporte de la Psicologia de la Ibd

Considerando la multiplicidad de ambitos en los que
influye la epilepsia en la vida de la persona qae |
padece, resulta relevante que dicha enfermedad sea
abordada desde una perspectiva de la Psicologla de
Salud y bajo el modelo BiBsicaSocial, contando con la
experticia de un equipo interdisciplinario que apgara

el tratamiento integral de la epilepsia.

El psicélogo puede desarrollar una labor enfocadale
paciente mismo y su tratamiento, en cuanto al dakar
de habilidades sociales e interpersonales, la fasjer la

autoestima del paciente y su insercidon en su \sdalar

o profesional.

Otro aporte importante a considerar es el desaras!
grupos de ayuda y contencién para los padres dss nifi
con epilepsia, principalmente en la etapa diagcasti
donde el psic6logo puede aportar al paciente asiilia

en el manejo emocional de la situacién y otorgalado
educacion e informacién necesaria sobre la enfeathed

Ademas, es importante ampliar la educacion a ttakos
niveles de organizaciéon social, ya que so6lo en una
sociedad que cuente con la informacién clara ydfgiea

acerca de la epilepsia se podra disminuir la
estigmatizacion que pesa sobre los pacientes giecpa
esta enfermedad.

Otra labor importante a cumplir por los psicologes
refiere a aumentar el caudal de conocimientos ifierg
mediante la realizacién de investigaciones, enddida

que con el aumento de informacion cientifica sobre
enfermedades como la epilepsia o la calidad de déda
enfermos crénicos, se favorece una intervencién mas
adecuada en pro del bienestar integral de la parson

Otra labor importante del psic6logo consiste erpciar

el autocuidado de los equipos profesionales a cdejjo
tratamiento de esta enfermedad generando vy
desarrollando espacios que permitan la expresion y
elaboracién de las preocupaciones y vivencias adasi

al desempefio profesional.

Solo resta que las variables asociadas al tratamnien
integral de la epilepsia sean consideradas por los
programas especificos de atencién a pacientes con
epilepsia en los Servicios de Salud y que los estéos
institucionales de Salud constaten la relevancidici®os
programas para asi ampliar su alcance a todos los
Servicios de Salud del pais.
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