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Calidad de vida en el nino epiléptico
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Hasta los anos sesenta el objetivo fundamen-
tal, practicamente Unico, del tratamiento de las
epilepsias era la supresion de las crisis. En la dé-
cada de los sesenta, coincidiendo con la comer-
cializacion de la carbamacepina y del vaproato, se
anadié como segundo objetivo la ausencia de
efectos secundarios. En los ultimos anos, de ma-
nera simultanea al desarrollo de nuevos farmacos
y a la potenciacion del tratamiento quirtrgico, se
ha asociado como tercer objetivo terapedtico, el
propiciar una adecuada calidad de vida en las per-
sonas con epilepsia (1).

Este nuevo objetivo del tratarniento de las epi-
lepsias esta ampliamente justificado. Cuando se
revisan los componentes de la calidad de vida que
considera la Organizacion Mundial de la Salud, es
evidente que muchos de ellos estan alterados en
las personas con epilepsia (2-4), tanto los de ca-
racter general (autoestima, independencia, discri-
minacion, conducta, estigmatizacion, funciones
cognitivas), como los aspectos educativos (apren-
dizaje, sobreproteccion, rechazo), laborales (for-
macién, contratacion) y sociales (relaciones fami-
liares, amistades, deportes, actividades ludicas,
conduccion de vehiculos, seguros).

La epilepsia tiene unas caracteristicas Unicas
en comparacién con otras enfermedades cronicas.
Aunque no suele ocasionar limitaciones fisicas,
condiciona con frecuencia en los pacientes limita-
ciones psicolégjcas y sociales, que son las res-
ponsables del deterioro de la calidad de vida del
paciente con epilepsia y que suelen pasar desa-
percibidas para el médico. De hecho, en un estu-
dio efectuado en Espana en 4.452 pacientes con
epilepsia (5), se han referido algunos aspectos ne-
gativos como sensacion de enfermedad, sensa-
cién de sobreproteccion, influencia de la epilepsia
en la vida diaria, ansiedad, depresion y repercu-
sién en el rendimiento escolar y académico, pro-
blemas que van aumentando de frecuencia e in-

tensidad cuando se valora a nifnos menores de 13
anos, adolescentes y adultos (Figura 1).

Los principales factores que condicionan los
problemas de indole social y la repercusién ne-
gativa en la calidad de vida del nifio con epilepsia
son los siguientes (6-8):

FACTORES DE TIPO PSICOLOGICO

a) Tipo de crisis (peor cuando hay crisis con-
vulsivas y crisis acinéticas), frecuencia de crisis,
ritmo, horario de las crisis (peor las que ocurren
durante la vigilia), intensidad de las crisis y la im-
previsibilidad de las mismas.
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Figura 1. Aspectos negativos en la calidad de vida de
4.452 personas con epilepsia en Espana (estudio multi-
céntrico nacional GABA 2000).
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b) Necesidad de la toma regular de farmaco o
farmacos antiepilépticos durante anos.

c¢) Toxicidad potencial y real de los antiepilép-
ticos.

d) Necesidad de controles periddicos de tipo
clinico, hematoldgico, electroencefalografico u
otros.

FACTORES DE TIPO PSICOLOGICO

a) Retraso mental, presente especialmente en
nifnos con epilepsias sintomaticas.

b) Alteraciones de la conducta y de la perso-
nalidad, trastornos psiquiatricos.

c) Defectuoso aprendizaje escolar.

d) Baja autoestima.

e) Sentimiento de estigmatizacion.

FACTORES DE TIPO SOCIAL

a) En el entorno familiar: sobreproteccion, re-
chazo, escasa autonomia personal.

b) En el entorno escolar: sobreproteccion o re-
chazo en el profesorado, rechazo en companeros.

c) En las relaciones sociales: limitada sociabi-
lidad, pocos amigos, restriccion en actividades so-
ciales y deportivas.

d) En la formacién profesional: limitaciones en
adquisicion de titulaciones y en las expectativas
laborales.

e) Menos expectativas de emancipacion per-
sonal y de formacién de nucleo familiar propio.

A modo de ejemplo, la adaptacion social de
las personas con epilepsia es normal en el 46%
cuando tienen crisis diarias, en el 67% con crisis
mensuales y en 83% con crisis anuales, asi como
en el 87% con inteligencia normal, en el 25% con
retraso mental moderado y en el 5% con retraso
mental severo; y en el 80% cuando no hay altera-
ciones de la personalidad, en el 40% con altera-
ciones ligeras y en el 14% con graves alteraciones
de la misma (9).

La epilepsia no sélo es paradigma de enfer-
medad crénica, sino de enfermedad crénica con
mala calidad de vida (7), puesto que es peor que
la de los nifos con otras enfermedades crénicas
como diabetes, asma o cardiopatias (10). Y es
que, a diferencia de estas otras enfermedades, la
epilepsia repercute de manera negativa en los pa-
cientes, aunque estén libres de crisis durante mu-
chos anos. No se produce en las personas con
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epilepsia, como en la mayor parte de las enfer-
medades crénicas, una relacion directa obligada
entre la frecuencia y la intensidad de los sintomas
fisicos y la calidad de vida de las personas que los
padecen.

Esta situacion se produce, esencialmente, por
la mala aceptacion de la epilepsia por parte de la
poblacién, por el rechazo secular a las personas
con epilepsia y por el desconocimiento de las
perspectivas actuales de la enfermedad. Cuando
se valoran los conocimientos y las actitudes de la
poblacién general, o de los profesores, sorprende
que se siga expresando con relativa frecuencia
que la epilepsia es una enfermedad mental, here-
ditaria, incurable y para toda la vida, y que las per-
sonas con epilepsia deben someterse todavia a li-
mitaciones en su vida personal, académica y
social.

En un intento de identificar los problemas psi-
cosociales de los pacientes con epilepsia, se han
elaborado en los ultimos anos diversos cuestio-
narios o escalas (11-14), en los que los propios pa-
cientes responden a preguntas relacionadas con
la influencia de las crisis en su vida diaria, con su
sensacion de enfermedad, con su estado emo-
cional, con sus relaciones sociales, con los efec-
tos de la medicacion antiepiléptica, etc. Evidente-
mente, las contestaciones reflejan sensaciones
subjetivas, absolutamente personales, que sélo
pueden ser referidas por los propios pacientes. En
consecuencia, esto cuestionarios sélo se han de-
sarrollado hasta ahora en adultos.

Cuando se intenta un sistema similar de infor-
macién sobre la calidad de vida de los nifios con
epilepsia, es obvio que la informacién debe ser
aportada, necesariamente, por los familiares. Jun-
to a preguntas relativamente subjetivas, puesto
que no van a ser respondidas por los propios pa-
cientes, que son los Unicos que deberian opinar
sobre su calidad de vida, deben hacerse pregun-
tas que reflejen de manera objetiva lo que inten-
tamos valorar. Con esta filosofia hemos confec-
cionado Escala de calidad de vida del nifio con
epilepsia (CAVE) (15), que incluye ocho parame-
tros (Figura 2):

— Cinco items semi-objetivos: conducta,
aprendizaje, autonomia, relacion social, intensidad
de las crisis.

— Dos items objetivos: asistencia escolar, fre-
cuencia de crisis.

— Un item subijetivo: opinién de los padres.

Cada uno de estos ocho items tiene cinco po-
sibles respuestas, que se identifican con un nu-
mero, desde el mas desfavorable o 1, al mas fa-
vorable o 5. En consecuencia, el nifio en que se
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Figura 2. Escala de calidad de vida del nifio con epilepsia (CAVE). items y puntuaciones posibles

(Herranz & Casas, 1996).

puedan valorar los ocho items tendra la calidad
de vida 6ptima con 40 puntos, y la peor con 8
puntos.

Al no haberse contemplado valoraciones com-
parativas, como «mejor» o «peor», el CAVE pue-
de aplicarse desde el mismo momento en que se
establece el diagndstico del nifio, antes de que se
instaure el tratamiento crénico, de modo que esa
puntuacion global sea un punto de partida y sirva
como referencia comparativa de valoraciones pe-
riédicas del CAVE a lo largo de los siguientes anos
de tratamiento. Los controles con el CAVE deben
realizarse cada 6-12 meses (Figura 3), para evitar
que intervalos mas frecuentes puedan distorsio-
nar los resultados.

Estas caracterlsticas del CAVE lo diferencian de
los cuestionarios de calidad de vida que se estan
aplicando a pacientes adultas con epilepsia. Con
el CAVE puede confeccionarse una curva de cali-
dad de vida a lo largo de la enfermedad del nifo,
que sera analizada simultdneamente con otros pa-
rametros clinicos y neurofisiolégicos desde antes
de comenzar el tratamiento farmacolégico.

Aunqgue a las preguntas del CAVE deben con-
testarse las impresiones subjetivas de los padres
del nifo, en una escala de estas caracteristicas es
necesario explicar ei significado de cada una de
las respuestas posibles en cada item.

Conducta

1. Muy mala: trastornos graves de la conduc-
ta, entendiendo como tales los que repercuten de
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Figura 3. Escala de calidad de vida del nifio con epilepsia
(CAVE). Modelo para anotar las puntuaciones de los items
a lo largo de la evolucién.

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

2. Mala: trastornos importantes del compor-
tamiento que interrampen la dindmica familiar,
pero que pueden ser mejorados parcialrnente, e
incluso anulados temporalmente, con técnicas de
modificacion de conducta.

3. Regular: alteraciones moderadas de la con-
ducta, que responden bien a normas educaciona-
les.

4. Buena: sin comentarios.
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5. Muy buena: corresponde a la del «nifio mo-
delo».

Asistencia escolar

1. Muy mala: absentismo practicamente total,
no asiste ningun dia o casi ningtin dia al colegio
o a la guarderia.

2. Mala: tno asiste al colegio o a la guarderia
la tercera parte de los dias.

3. Regular: no asiste al colegio o a la guarde-
ria una semana, 0 mas, por trimestre, pero sin lle-
gar a estar ausente la tercera parte de los dias.

4. Buena: absentismo inferior a siete dias por
trimestre.

5. Muy buena: ninguna falta de asistencia du-
rante el periodo de tiempo analizado.

Aprendizaje

1. Muy malo: aprendizaje nulo, incluso con
impresion de pérdida de lo adquirido, si ello es
posible.

2. Malo: aprendizaje escaso, casi impercepti-
ble, pero sin matices regresivos.

3. Regular: aprendizaje discreto, pero eviden-
te y mantenido, aunque con lentitud en las ad-
quisiciones.

4. Bueno: sin comentarios.

5. Muy bueno: aprendizaje excelente, superior
al medio de su clase, o al de su grupo de edad
cronoldgica o de edad mental.

Autonomia

Como el cuestionario CAVE esté disefiado pa-
ra ninos de cualquier edad, la autonomia se debe
relacionar, necesariamente, con su capacidad o
independencia en las funciones propias de la vi-
da diaria correspondiente a su edad cronoldgica.
Por ejemplo, en el lactante mayorcito se valorara
la autonomia para comer con una mano, mientras
que en el escolar se consideraran los habitos y
autonomia en el aseo, la alimentacion o el vestido.

1. Muy mala: autonomia nula, dependencia
total de los adultos para todo.

2. Mala: dependencia parcial o sdlo para al-
gunas cosas.

3. Regular: dependencia escasa, e incluso «fic-
ticia», no debida a limitaciones reales, sino a so-
breproteccién familiar.

4. Buena: sin comentarios.
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5. Muy buena: independencia en las activida-
des propias de la edad, pero con una habilidad ex-
celente.

Relacion social

1. Muy mala: nula relacién social, aislamien-
to total.

2. Mala: tendencia frecuente al aislamiento,
pero con relacién ocasional dentro del medio fa-
miliar.

3. Regular: aislamiento ocasional, tanto den-
tro como fuera del entorno familiar.

4. Buena: sin comentarios.

5. Muy buena: con excelente relacién social e
intensa extroversion.

Frecuencia de las crisis

Dada la dificultad para contabilizar el niimero
exacto de crisis en los nios con ausencias, crisis
rnioclénicas, espasmos, etc., se debe considerar
el numero de dias con crisis durante el periodo
de tiempo que se esta analizando:

1. Muy mal: mas de diez dias con crisis du-
rante el periodo analizado.

2. Mal: con seis a diez dias con crisis durante
el periodo analizado.

3. Regular: con dos a cinco dias de crisis du-
rante ese periodo.

4, Bien: con un dia con crisis durante ese pe-
riodo de tiempo.

5. Muy bien: sin crisis durante ese periodo de
tiempo.

Intensidad de las crisis

Este item pretende informar sobre la gravedad
de las crisis, caracteristica que suele estar intima-
mente relacionada con la duracién de las mismas
y/o con sus caracteristicas, e incluso en algunos
casos con la frecuencia de las crisis:

1. Muy mal: padecimiento de crisis convulsi-
vas de larga duracion, o de frecuentes crisis aci-
néticas, o de estatus no convulsivos.

2. Mal: crisis convulsivas de corta duracion, o
crisis acinéticas poco frecuentes, o crisis parciales
complejas de larga duracién, con o sin generali-
zacion secundaria.

3. Regular: crisis parciales complejas de bre-
ve duracion, crisis elementales, crisis miocldnicas
aisladas.
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4. Bien: crisis Unicas, o crisis no convulsivas
muy poco frecuentes.
5. Muy bien: sin crisis.

Opinion de los padres

En este item se pretende recoger la impresién
subjetiva de los padres respecto a la calidad de
vida de su hijo con epilepsia. Es mucho mas sen-
cilla las respuesta «mal», «regular» o «bien», pe-
ro se han incluido tambien «muy mala» y «<muy
bien» con el fin de unificar las respuestas con las
de los otros items. En cualquier caso, el médico
no debe sugestionar a los padres respecto a su
respuesta, tanto mas al ser el item mas subjetivo,
el que tiene mayor similitud con los que se reco-
pen en los cuestionarios validados de calidad de
vida de pacientes adultos con epilepsia.

El objetivo de escala CAVE es anadir informa-
cion sobre la calidad de vida del nifio con epilep-
sia a los datos que habitualmente se recogen en
las historias clinicas, con el fin de conocer la re-
percusion de la enfermedad en sus conductas,
aprendizajes y en su relacién social. CAVE es la
primera oferta conocida de la escala para la valo-
racion de la calidad de vida del nifo epiléptico,
que viene aplicandose desde hace dos anos nu-
merosas uniidades espanolas de neuropediatria,
habiéndose referido ya el resultado de algun es-
tudio multicéntrico (16).

¢Coémo se puede mejorar la calidad de vida de
los ninos y adolescentes con epilepsia? Funda-
mentalmente de tres maneras:

1. Informacion adecuada sobre la epilepsia:

— Eliminar los mitos existentes sobre la en-
fermedad epiléptica:

* La epilepsia no es una enfermedad mental.

* Pocas veces es hereditaria.

» La mayor parte de las veces es controlable o
curable.

» No suele precisar tratamiento de por vida.

* Los farmacos antiepilépticos no son téxicos
cuando se utilizan correctamente.

* Los epilépticos son personas normales.

— Facilitar informacién impresa complemen-
taria (folletos, libros, etc.).

— Inforrnar a los padres, profesores, tutores,
psicologos y poblacién general, de modo que no
se produzcan actitudes de rechazo o de sobre-
proteccion, de ansiedad, de ambivalencia afecti-
va, de discriminacion (17).

— Fomentar la vida normal del nifo en todos
los sentidos, siempre que sea posible.
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— Insistir en que la actividad y la relacién so-
cial del nifo durante el tiempo libre es tan impor-
tante como el control de las crisis.

2. Tratamiento adecuado:

— Eleccién del farmaco mas efcaz y mejor to-
lerado.

— Monoterapia, reservando la biterapia para
los casos rebeldes y la terapia para casos absolu-
tamente excepcionales.

— Administrar dos tomas diarias, coincidien-
do con desayuno y cena, sin horarios rigidos.

— Fomentar el cumplimiento terapéutico del
paciente.

— Insistir en que cada nueva crisis supone fra-
caso de la pauta terapéutica y obliga a efectuar
cambios en la misma

3. Controles adecuados:

—Periodicidad individualizada, cada seis me-
ses en casos favorables, pero con la frecuencia ne-
cesaria en los ninos no bien controlados de sus
crisis.

— Evitar el absentismo escolar.

— Disponibilidad permanente del médico pa-
ra consultas y dudas del paciente y de los fami-
liares, profesores, etc.

— Controles siempre por el mismo médico y
personal sanitario.

— Realizar solamente los anélisis de sangre
que sean légicos y que estén absolutamente jus-
tificados, nunca de modo rutinario (salvo cuando
se esté administrando felbamato, que obligada al
control hematoldgico y bioquimico cada dos se-
manas).

— Intentar que las extracciones de sanpre sean
realizadas en la propia consulta.

— Realizar controles del EEG cada aio, cuan-
do la evolucién es buena, o con mas frecuencia
en los casos en que pueda suponer de ayuda
diagndstica o terapéutica, pero insistiendo en que
la mejoria o el empeoramiento clinico vienen da-
dos por el grado de control de las crisis y por la
calidad de vida del paciente, y no por los hallaz-
gos de los registros EEG.

— Fomentar el cumplimiento terapéutico en
cada revision clinica.

— Fomentar en el nifo los habitos de estudio,
el esfuerzo personal, la actividad deportiva, la re-
lacién social, es decir, la normalidad absoluta en
las actividades de su vida diaria.

— Valorar la calidad de vida del nifio con la
aplicaciéon de escalas especificas, como el CAVE,
cada 6 o 12 meses.

Cuando se aplican todas estas medidas, la

aparicion de problemas psicoldgicos y sociales
suele ser excepcional, de modo que los ninos y
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sus familias viven la enfermedad epiléptica con
naturalidad y sin menoscabo de su calidad de vida.
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