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INTRODUCCIÓN
Se estima que unos 50 millones de personas en el mundo 
padecen epilepsia, 85% vive en regiones tropicales o en 
vías de desarrollo. El impacto de la epilepsia es mucho 
mayor, ya que afecta a 200 millones de familiares.

La prevalencia en los países no desarrollados, oscila 
entre: 10 – 20 / 1 000 hab. La incidencia en países 
subdesarrollados es de: 25 – 50 / 100 000 hab. La 
incidencia anual de las crisis epilépticas en la segunda 
década de la vida se estima en 190 / 100 000 hab1. La 
mortalidad relacionada a la epilepsia debido al riesgo de 
sufrir estados de mal epiléptico, accidentes o asfixia, es 
de: 0,4 – 4 / 100 000 hab2. 

A nivel comunitario se pueden distinguir tres grupos de 
pacientes: a) Pacientes con remisión sin  tratamiento (30% 
en los países no desarrollados), b) Pacientes con remisión 
con tratamiento y c) Pacientes con crisis persistentes 
a pesar del tratamiento (epilepsia refractaria) y que 
representa alrededor del 30% del total de pacientes3-8. 

En general se considera a la Epilepsia Refractaria (ER), 
como aquella epilepsia, correctamente diagnosticada, en la 
que las crisis persisten interfiriendo en la vida del paciente 
a pesar del tratamiento con dos fármacos antiepilépticos 
(FAE) de elección y una combinación en dosis máximas 
tolerables durante dos años9,10.

La calidad de vida es un concepto subjetivo, que se 
entiende como el grado de bienestar general que  alcanza 
una persona en su aspecto físico, mental y social; los 
pacientes con epilepsia están expuestos a múltiples 
factores que pueden afectarla, dependientes de la 
enfermedad misma, FAE, deterioro cognitivo asociado 
y otras. Existen cuestionarios destinados a reflejar con 
la mayor fidelidad posible el punto de vista del enfermo, 
entre estos están: El Inventario Psicosocial de Washington 
(WPSI), Liverpool Assessment battery, Epilepsy inventory 
55 (ESI-55) y la escala QOLIE (Quality of life in Epilepsy 
Inventory) 89, 31 y 1011,12.

La calidad de vida y las condiciones psicosociales de los 
pacientes con ER difieren considerablemente de las de los 
pacientes con epilepsia controlada4,13, y los costes producidos 
por esta forma de epilepsia son mucho mayores14-17. Si los 
pacientes con crisis epilépticas refractarias presumibles 
pudiesen identificarse precozmente, estos podrían ser el 
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en los dominios: Efectos de los fármacos antiepilépticos (FAE) 44,7, 
funciones cognitivas 56,8, y Valoración global calidad de vida 57,1, 
siendo el puntaje global: 58,6 puntos.
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ABSTRACT

Introduction: Quality of life is a subjective concept, and there are some 
questionnaires designed to determine it as accurately as possible, from 
the patients’ point of view.  
Objectives: To determine quality of life in patients with refractory epilepsy 
using the Quality-Of-Life in Epilepsy Inventory (QOLIE 31).  
Material and method: Thirty-five patients from the outpatient neurology 
clinic were selected in a descriptive and observational study, the 
QOLIE-31 was administered to them for self-use, and results were 
compared with socio-demographic and clinical data. 
Results: 68.6% were male, the mean age: 45.9 years, the average age 
of onset was: 16.1 years, the average time of disease was: 29.8 years, 
representing 60 TCG crisis %. An average low quality of life (= 60 
points) in the domains: Effects of antiepileptic drugs (AEDs) 44.7, 56.8 
cognitive functions and quality of life overall rating 57.1, being the 
overall score: 58.6 points. 
Conclusions: Results of the trial show low average values. The items 
with the lowest scores were follows: effects of antiepileptic drugs and 
cognitive function disorders, the latter being significantly affected by the 
use of many different antiepileptic drugs.
Key words: Quality of life, epilepsy, anticonvulsants.
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objetivo de una optimización temprana del tratamiento 
farmacológico, una posible cirugía precoz o para 
intervenciones psicosociales18,19 que paliasen los efectos 
negativos de esta patología y mejoraran la calidad de vida 
del paciente.

OBJETIVOS
Determinar las características sociodemográficas, clínicas 
y la calidad de vida de los pacientes con epilepsia 
refractaria con el uso de la escala QOLIE31.

Identificar los posibles factores pronósticos de la calidad 
de vida de los pacientes epilépticos. 

POBLACIÓN DE ESTUDIO
La muestra de pacientes se realizó por una selección no 
aleatoria por conveniencia de los pacientes diagnosticados 
de epilepsia refractaria durante el 2009, en el Servicio de 
Neurología del Hospital Miguel Grau de EsSalud de Lima, 
Perú. Considerando los siguientes criterios de inclusión 
y exclusión.

Criterios de Inclusión:

1. Pacientes diagnosticados de Epilepsia Refractaria.
2. Pacientes con tratamiento de FAE al momento de la 

aplicación de la escala QOLIE31.
3. Pacientes mayores de 16 años.
4. Consentimiento informado del paciente.

Criterios de Exclusión:

Pacientes epilépticos en remisión sin tratamiento 
anticonvulsivante.

Pacientes con retardo mental (RM) moderado o severo o 
incapacidad física o mental para el llenado del cuestionario.

MATERIAL Y MÉTODOS
El presente trabajo de investigación es un estudio de 
prevalencia, de corte transversal, descriptivo y analítico. 
Para realizar el estudio se seleccionaron 35 pacientes con 
el diagnóstico de Epilepsia Refractaria, procedentes  de 
la consulta externa del Servicio de Neurología HEMG – 
EsSalud, durante el 2009. 

El estudio se dividió en dos fases: Fase 1: Obtención de 
datos sociodemográficos y clínicos del paciente. Fase 2: 
Aplicación de la escala QOLIE31 (versión 1,0) validada 
para el español20. El cuestionario consta de 31 preguntas 
separadas en 7 dominios:

1. Preocupación por las crisis11, 21, 22, 23, 25. 
2. Valoración global de la calidad de vida1, 14.
3. Bienestar emocional3, 4, 5, 7, 9.
4. Sensación de energía o fatiga2, 6, 8, 10.
5. Funciones cognitivas12, 15, 16, 17, 18, 26.
6. Efectos de la medicación24, 29, 30.
7. Relaciones sociales13, 19, 20, 27, 28.

El cuestionario es individual y autoadministrado, con una 
duración aproximada de 10 – 15 minutos. Los pacientes 
contestaron los datos sociodemográficos referidos a su 
persona, solos o ayudados por familiares directos en casos 
de minusvalía o retardo mental leve. El autor completó  el 
número de ficha, fármacos antiepilépticos indicados, tipo 
de crisis y frecuencia de éstas.

Los puntajes obtenidos en el cuestionario fueron 
convertidos en una escala de 0 a 100 puntos, con la 
ayuda de tablas y operaciones matemáticas previamente 
diseñadas para este cuestionario, la suma de los puntajes 
de cada dominio da el PUNTAJE GLOBAL que refleja 
indirectamente la calidad de vida del paciente. Los 
resultados se expresan en promedios, desviación estándar 
y rango observado. 

La Valoración de la Calidad de Vida de estos pacientes se 
realizó de la siguiente manera:

1. 91-100 con excelente calidad de vida.
2.  81-90 con muy buena calidad de vida.
3.  71-80 con buena calidad de vida.
4.  61-70 con regular calidad de vida.
5.  Menor o igual a 60 mala calidad de vida.

Para el procesamiento de los datos se utilizaron métodos de 
variación estadística, incluida la medición de promedios, 
desviación estándar y otros parámetros, para  la asociación 
de variables cuantitativas se utilizó  la prueba t de Student; 
utilizando para ello los programas de Excel y SPSS12.

RESULTADOS
El 68,6% de los pacientes fueron varones, el 51,4% 
estuvieron casados y el 45,7% solteros, el 48,6% tenían 
una actividad profesional o técnica.

La edad promedio fue de: 45,9 (+/-10,4) años, la edad 
de inicio de la enfermedad fue de: 16,1 (+/-12,8) años 
y el tiempo de evolución de la enfermedad fue de: 29,8 
(+/-12,1) años.

Los tipos de crisis de los pacientes con ER en su mayoría 
fueron de tipo tónico -  clónico generalizadas (60 %), las 
crisis focales simples representaron solo el 11,4 % de los 
casos (ver Tabla 1.)

Tabla 1. Clasificación de las crisis de la epilepsia 
refractaria en el Hospital Miguel Grau – EsSalud. (N=35)

Clasificación de la crisis N %
Parcial 9 25,7
-  Focal simple con signos motores 4 11,4
-  Focal simple que evoluciona a generalizada 2 5,7
-  Compleja que evoluciona a generalizada  3 8,6
Generalizada 26 74,3
-  Tonicoclónica 21 60,0
-  Atónica 1 2,9
-  Crisis de ausencia / Tonicoclónica 1 2,9
-  Mioclónica/ tonicoclónica 1 2,9
-  Clónica/ Tonicoclónica 1 2,9
-  No clasificadas 1 2,9
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El 43 % de los pacientes tuvieron una etiología secundaria, 
y el 40 % fueron de causa idiopática (ver Figura 1). 
De las causas secundarias el 32 % correspondieron a 
malformaciones arteriovenosas (MAV), el 27 % a secuela 
de TEC severo y un 13 % a secuelas de trauma obstétrico 
o trastornos perinatales (ver Figura1).

Al realizar el análisis de los resultados del cuestionario 
QOLIE - 31, se observó que los dominios más afectados 
fueron: los efectos adversos de los fármacos antiepilépticos 
(FAE), que constituye la principal preocupación en los 
pacientes (44,7 puntos), y las alteraciones debidas al 
compromiso de las funciones cognitivas (57,6 puntos). En 
general el total de pacientes mostraron un puntaje global 
de 58,6 puntos, que se valoró como una mala calidad de 
vida (ver Tabla 2.). 

Así mismo al categorizar la calidad de vida de los pacientes 
de mala a excelente, de acuerdo a los criterios indicados 
anteriormente, se observó que el 82,9 % de los pacientes 
manifiestan una mala calidad de vida, por razones de los 
efectos secundarios de los FAE y contrariamente solo 
el 45,7 % de los pacientes manifiestan una mala calidad 
de vida por aumento de la frecuencia de las crisis (ver 
Figura 3.). 

El uso de politerapia (más de 2 FAE) afectó casi 
significativamente el puntaje global de la calidad de 
vida (t=1,8 gl=25,5 p=0,07). Siendo la sub-escala de las 
funciones cognitivas (t=2,2 gl=19,9 p=0,03) afectada 
significativamente. 

DISCUSIÓN
La calidad de vida y los aspectos psicosociales en los 
pacientes con epilepsia refractaria, son mucho peores que 
las de los pacientes con epilepsia controlada, y al mismo 
tiempo los costos directos e indirectos de esta forma grave 
de epilepsia son mayores que los otros.

Un poco más de la mitad de la población estudiada con 
epilepsia refractaria fueron hombres, lo que concuerda con 
algunos estudios12, 21-24, cerca de la mitad de la población 
de estudio llegaron a completar su escolaridad secundaria 
y poder acceder a una carrera profesional o técnica, lo 
que concuerda con estudios de poblaciones generales 
de epilepsia en España y Reino Unido25-27. Se puede 
inferir también que la frecuencia y gravedad de las crisis 
epilépticas así como su nivel de control están relacionados 
con la continuidad en el empleo28.

Tabla 2. Resultados del qolie - 31 de los pacientes con  epilepsia refractaria 
en el Hospital Miguel Grau – EsSalud 

Dominios Número de 
Preguntas Promedio Desviación 

estándar 
Rango 
posible 

Rango 
observado 

Preocupación por crisis 5 62,7 15.4 0 – 100 31,8 - 90,9

Efectos de la farmacoterapia 3 44,7 14,9 0 – 100 21,4 - 78,6

Bienestar emocional 5 57,6  8.3 0 – 100 36,7 - 73,3

Funciones cognitivas 6 56,8 12,7 0 – 100 30,3 - 84,8

Energía / Fatiga 4 62,3  8,8 0 – 100 41,7 - 79,2

Relaciones sociales 5 63,6 10,4 0 – 100 38,5 - 84,6

Valoración global calidad de vida 2 57,1   8,7 0 – 100 40,0 - 80,0

Puntaje global 30 58,6  6,2 0 – 100 46,3 - 70,7

Estudio de calidad de vida y factores pronósticos de los pacientes
con epilepsia refractaria del Hospital Miguel Grau de EsSalud, Lima – Perú
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El promedio de edad en el presente estudio fue mayor que 
en el estudio español de epilepsia fármacorresistente25, 
así también fue mayor el tiempo de evolución de la 
enfermedad; esta diferencia probablemente se debe a 
que existe una mayor cantidad de pacientes epilépticos 
crónicos pertenecientes a la Seguridad Social del Perú, 
que incrementan la morbilidad y la prevalencia de este tipo 
de epilepsia, ello debido a la no existencia en el país de 
alternativas terapéuticas eficaces para  mejorar la calidad 
de vida de estos pacientes como por ejemplo: la cirugía 
de la epilepsia o estimulación del nervio vago (ENV).

Dentro de las causas sintomáticas de la epilepsia refractaria 
en el estudio, se observa que prevalecen las MAV 
cerebrales, secuelas de TEC y factores postnatales, que 
difieren del estudio español25 en la que las encefalopatías 
no progresivas, malformaciones corticales y factores 
postnatales son más prevalentes, encontrando solo 
concordancia a los factores postnatales dentro de las 
causas demostradas en la ER, la mayor prevalencia 
de malformaciones corticales del estudio español, se 
explicaría por una mayor accesibilidad de su población a 
recursos diagnósticos como RMN cerebral y estudios de 
anatomía patológica especializados.

Al correlacionar el puntaje global de calidad de vida 
con la edad de inicio de la enfermedad, que fue de 16 
años (r= -0,244) y la duración de la enfermedad, que fue 
de 29 años (r = 0,058), en forma independiente, ambas 
no fueron significativas; ello debido a que el estudio 

comprende a una población homogénea de pacientes 
crónicos con ER, en el que el tiempo de enfermedad no 
influiría determinantemente sobre su impresión acerca de 
la calidad de vida.

El tipo de crisis predominante fue el tónico – clónico 
generalizado, representando las crisis parciales simples 
y complejas solo un ¼ de la población de estudio, estos 
resultados son semejantes a los estudios realizados en Chile 
y México21,29, pero difiere notablemente de los estudios 
realizados en países desarrollados en los que la mayor 
prevalencia del tipo de crisis son las crisis parciales; debido 
a que una parte de las crisis generalizadas registradas en 
el estudio son en realidad crisis parciales secundariamente 
generalizadas, ello tal vez a una deficiente anamnesis inicial 
no adecuadamente dirigida o alteraciones de la memoria 
reciente del paciente al momento de la entrevista. 

En el estudio la frecuencia de crisis, no constituyó un 
factor predictor de la calidad de vida, pero probablemente 
la intensidad y duración de las crisis, representadas como 
gravedad de las mismas, si constituya un factor predictor 
de mala calidad de vida30, ello debido a que los pacientes  
con epilepsia refractaria constituyen una población 
homogénea en cuanto a la frecuencia de presentación de 
crisis mensuales, en comparación a aquellos pacientes 
epilépticos controlados que están:  libres de crisis, o solo 
con auras o crisis generalizadas, en quienes la frecuencia 
de crisis sí son significativas en la afectación de la calidad 
de vida31.

Figura 3. Categorización porcentual de la calidad de vida de la epilepsia refractaria según el qolie 31

Leyenda: PC=Preocupación por las crisis, VG= Valoración global de la calidad de vida, BE= Bienestar emocional, EF=Sensación de energía o fatiga, 
FC= Funciones cognitivas, FAE= Efectos de la medicación, RS= Relaciones sociales, PG= Puntaje global.
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De acuerdo a Cramer et al.32, generalmente el puntaje 
global del QOLIE 31 de los pacientes con epilepsia varían 
de 40 a 60 puntos; en el presente estudio se obtuvo un 
puntaje de 58,6 +/-6,2 puntos.

Encontramos que la principal preocupación de los 
pacientes con epilepsia refractaria, corresponden a los 
efectos secundarios de los FAE  que conlleva a una mala 
calidad de vida, correlacionable con estudios realizados 
a pacientes epilépticos “bien manejados” en el que se 
observa que los médicos tratantes no ponen suficiente 
atención en los efectos secundarios de la medicación 
anticonvulsivante y que al intervenir a los pacientes con 
reacciones adversas por los FAE, estos mejoraban su 
calidad de vida33,34, en tal sentido se impondría el uso 
por neurólogos de cuestionarios estandarizados en los 
hospitales generales, que puedan advertir la ocurrencia 
de efectos no deseados de los FAE, con la finalidad de 
intervenir y mejorar la calidad de vida en estos pacientes35. 
Así mismo el uso de politerapia de FAE afectó casi 
significativamente la calidad de vida de los pacientes 
con ER, situación no observada en el estudio realizado 
por Guekht et al, en pacientes diagnosticados de novo o 
previamente tratados en forma sub - óptima de epilepsia31.

Los déficit cognitivos en la epilepsia resultan por varios 
mecanismos fisiopatológicos como: ataques epilépticos 
prolongados, descargas epileptógenas subclínicas, 
lesiones cerebrales focales, y los FAE que desarrollan 
efectos específicos contra los sistemas cognitivos36; dentro 
de los antiepilépticos se conoce los efectos negativos 
cognitivos de los FAE clásicos, y por el contrario los 
nuevos FAE tienen un mejor perfil de seguridad cognitivo, 
cuando son prescritos correctamente a la dosis indicada 
y en monoterapia, aunque probablemente tengan efectos 
negativos sobre la velocidad y procesamiento de la 
atención37, sin embargo Smith et al, observó que la adición 
de lamotrigina no estuvo asociado a efectos adversos 
cognitivos  en pacientes con epilepsia parcial refractaria38, 
de igual forma la oxcarbamazepina en pacientes epilépticos 
adultos no mostró efectos cognitivos adversos39-41, en el 
caso de levetiracetam a la fecha existen pocos estudios 
relacionados a los efectos cognitivos en la epilepsia. 

En el presente estudio se observa que el 62,9% de los 
pacientes tienen una mala calidad de vida por efecto de 
la alteración de las funciones cognitivas, siendo esta sub-
escala afectada significativamente por el uso de politerapia 
anticonvulsivante. 

En conclusión, la escala QOLIE 31 constituye una 
herramienta eficaz y precoz para identificar individuos 
que requieran una atención preferente por probables 
factores de riesgo. Es una forma de evaluar el impacto 
en las poblaciones de estudio que se someten a nuevas 
terapias, por ejemplo, cirugía de epilepsia, y constituye un 
fundamento objetivo para solicitar recursos e implementar 
un Centro Avanzado de Epilepsia en EsSalud - Perú.
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