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ARTICULO ORIGINAL
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RESUMEN

Objetivo: Describir la calidad de vida e identificar sus factores clinicos y epidemioldgicos asociados en
nifos y adolescentes con epilepsia farmacorresistente atendidos en un centro de referencia nacional de
Lima, Peru.

Métodos: Se realiz6 un estudio transversal y unicéntrico donde participaron pacientes menores de
18 afos con diagndstico de epilepsia farmacorresistente, atendidos en modalidad ambulatoria u
hospitalizados. La calidad de vida fue medida empleando el Cuestionario de Calidad de Vida en nifos
con Epilepsia (QOLCE), informada por sus cuidadores principales. Las asociaciones entre variables
clinicas y sociodemograficas y la calidad de vida se evaluaron mediante regresion lineal.

Resultados: Se incluyeron 102 pacientes en el estudio. El puntaje promedio de calidad de vida fue de 33,9
puntos, cercano al valor minimo del QOLCE. Tanto en el modelo bivariado como en el multivariado, se
observo que la mayor edad del paciente (fa = -0,87; IC 95 %: -1,60 a -0,12; p = 0,021), residir en provincia
(Ba = -9,00; IC 95 %: -13,00 a -4,80; p < 0,001), no asistir a la escuela (Ba = -14,00; IC 95 %: -18,00 a
-9,00; p < 0,001), presentar discapacidad intelectual (Ba = -16,00; IC 95 %: -23,00 a -8,50; p < 0,001) y
tener dependencia total o parcial de los cuidadores (fa = -12,00; IC 95 %: -20,00 a -5,20; p < 0,001), estan
asociados con una menor calidad de vida.

Conclusiones: En este grupo de nifios y adolescentes con epilepsia farmacorresistente, se observé una
baja calidad de vida. Una mayor edad del paciente, residir en provincia, no asistir a la escuela, presentar
discapacidad intelectual y tener dependencia total o parcial del cuidador se asociaron con una menor
calidad de vida.

Palabras clave: Epilepsia Farmacorresistente; Calidad de Vida; Nifios; Adolescentes (Fuente: DeCS)

Quality of life in children and adolescents
with drug-resistant epilepsy: a single-center
study in Lima, Peru

ABSTRACT

Objective: To describe the quality of life and identify its associated clinical and epidemiological factors in
children and adolescents with drug-resistant epilepsy treated at a national referral center in Lima, Peru.
Methods: A cross-sectional, single-center study was conducted, including patients younger than 18 years
with a diagnosis of drug-resistant epilepsy, treated either on an outpatient basis or hospitalized. Quality
of life was measured using the Quality of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire (QOLCE), reported
by their primary caregivers. Associations between clinical and sociodemographic variables and quality of
life were evaluated using linear regression.

Results: A total of 102 patients were included in the study. The mean quality-of-life score was 33.9 points,
close to the minimum value of the QOLCE. In both the bivariate and multivariate models, older patient
age (Ba = -0.87; 95% CI: -1.60 to -0.12; p = 0.021), residing outside the capital (fa = -9.00; 95% CI:
-13.00 to -4.80; p < 0.001), not attending school (a = -14.00; 95% CI: -18.00 to -9.00; p < 0.001), having
intellectual disability (Ba = -16.00; 95% CI: -23.00 to -8.50; p < 0.001), and having total or partial caregiver
dependence (Ba = -12.00; 95% CI: -20.00 to -5.20; p < 0.001) were associated with lower quality of life.
Conclusions: In this group of children and adolescents with drug-resistant epilepsy, a low quality of life
was observed. Older patient age, residing outside the capital, not attending school, having intellectual
disability, and having total or partial caregiver dependence were associated with lower quality of life.
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INTRODUCCION

La epilepsia en la infancia representa un problema de salud
publica por su elevada prevalencia (1,2). En paises de ingresos
altos, se estima que la prevalencia oscila entre 4,9 y 6,68 por
cada mil habitantes, mientras que en paises de ingresos
medios y bajos se han reportado cifras mayores, que oscilan
entre 5,49 y 10,3 por cada mil, pudiendo alcanzar valores de
hasta 12,7 a 15,4 por cada 1 000 habitantes en poblaciones
rurales (3-5). En poblacion pedidtrica de paises de
ingresos bajos y medianos, estudios recientes han estimado
prevalencias de epilepsia de hasta 17 por cada 1 000 nifios
y adolescentes menores de 18 afos (6,7). A pesar de estos
registros internacionales, en el Pert no se dispone de datos
epidemioldgicos en poblacion infantil y adolescente, lo que
refleja un importante vacio de informacion.

La epilepsia farmacorresistente se define como el fracaso
de dos ensayos adecuados de medicamentos anticrisis, en
monoterapia o en combinacién, correctamente elegidos
y tolerados, para lograr la ausencia sostenida de crisis
epilépticas (8). Metaandlisis recientes han mostrado
una amplia variabilidad en la prevalencia de epilepsia
farmacorresistente, con estimaciones combinadas cercanas al
30 % (9). En poblacioén pediétrica especificamente, estudios
epidemioldgicos han estimado que aproximadamente entre
el 8 % y el 15 % de los pacientes con epilepsia presentan
epilepsia farmacorresistente (10,11). Esta condicién puede
surgir durante el curso terapéutico y representa una carga
adicional significativa de enfermedad (12). Asimismo,
diversos estudios sefialan que los pacientes con epilepsia
farmacorresistente presentan un mayor riesgo de mortalidad
por muerte stbita y mayor morbilidad en comparacién con
aquellos que responden al tratamiento (13,14).

A nivel clinico, la persistencia de crisis en el contexto de
epilepsia farmacorresistente se ha vinculado con un mayor
impacto neuropsicoldgico, incluyendo dificultades cognitivas
y alteraciones emocionales, atribuibles tanto a la actividad
epiléptica como a los efectos del tratamiento (8,13). A nivel
psicosocial, una mayor severidad de las crisis epilépticas
se asocia con limitaciones en el funcionamiento social,
manifestadas como conductas de evitacion y aislamiento
social, asi como con un incremento de la ansiedad y la
preocupacion relacionadas con las crisis epilépticas, lo que
repercute negativamente en la calidad de vida (13,15). El
impacto de la epilepsia farmacorresistente es particularmente
relevante en pacientes pedidtricos, dado que se asocia con una
elevada frecuencia de alteraciones cognitivas y del desarrollo
durante etapas criticas del neurodesarrollo (16).

La epilepsia farmacorresistente requiere de un manejo
integral y multidisciplinario que considere los aspectos fisicos,
sociales y emocionales del paciente (17). En ese escenario, los
objetivos terapéuticos no solo se trazan buscando reducir
las crisis epilépticas y controlar los efectos adversos de los

https://doi.org/10.59594/iicqp.2026.v4n1.148

medicamentos, sino también fomentar una adecuada calidad
de vida (18). Por lo tanto, es necesario evaluar de manera
independiente el cumplimiento de los objetivos terapéuticos
de reduccién de crisis epilépticas y calidad de vida en
poblacién pedidtrica, ya que varios estudios han demostrado
que no existe una relacion significativa entre estas dos
variables (14-16).

Estudios realizados en paises de ingresos altos permiten
comprender que los nifios con epilepsia farmacorresistente
tienen una calidad de vida moderadamente afectada en
comparacion con la poblacion general (19-22). Sin embargo,
estos resultados podrian no representar la calidad de vida
de los pacientes que viven en paises de Latinoamérica y el
Caribe (LAC), como el Perd. Segin nuestro conocimiento,
aun no se ha realizado un estudio sobre calidad de vida en
pacientes pedidtricos con epilepsia farmacorresistente en
paises de LAC. Esto es de particular importancia porque en
paises con ingresos medios o bajos como la mayoria de LAC,
se encuentra la mayor carga de enfermedad relacionada en
epilepsia a nivel mundial (4). Se reconoce que en la mayoria
de paises de LAC existen desafios en el sistema de salud, como
la centralizacién de los servicios especializados, recursos
limitados que provocan retrasos en el acceso a tratamientos
quirurgicos o farmacoldgicos, problemas en las redes de
derivacion en los niveles de atencidn, escasa capacitaciéon
para cuidadores de nifos con enfermedades crénicas y una
mayor estigmatizacion debido a las actitudes socioculturales
hacia la epilepsia (23).

A pesar de la magnitud del problema, la calidad de vida en
nifios y adolescentes con epilepsia farmacorresistente ha sido
poco estudiada en paises de LAC, lo que genera un vacio de
conocimiento en la region. Como primera exploracion para
abordar esta problematica, se presenta la experiencia de un
hospital de referencia nacional de nivel III en Lima (Peru),
especializado en el tratamiento de epilepsia en poblacion
pediatrica. El objetivo fue describir la calidad de vida de estos
pacientes e identificar factores clinicos y epidemioldgicos
asociados.

METODOS

Diseiio del estudio y poblacion

Se realizé un estudio descriptivo de tipo transversal y
unicéntrico. El reclutamiento se llevo a cabo de diciembre de
2022 a marzo de 2023, incluyendo de manera consecutiva a
todos los ninos y adolescentes con diagnostico de epilepsia
farmacorresistente atendidos en un hospital nivel III de
referencia nacional para patologias pedidtricas complejas,
ubicado en Lima (Peru).

En este estudio, se definié la epilepsia farmacorresistente
como el fracaso terapéutico a dos esquemas de antiepilépticos
tolerados y elegidos adecuadamente (ya sea en monoterapia
o en combinacién), de acuerdo con el criterio diagndstico
propuesto por la International League Against Epilepsy
(ILAE) (24). Por protocolo, se excluyé a los pacientes
sometidos a cirugia de epilepsia, asi como aquellos con
trastornos neurometaboélicos o neurodegenerativos.
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Variables, instrumentos y procedimientos

Para la medicién de calidad de vida se us6 el “Cuestionario
de Calidad de Vida en nifos con Epilepsia” (QOLCE, Quality
of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire por sus siglas en
inglés) (25). Esta escala esta disefiada para evaluar la calidad
de vida de nifios y adolescentes con epilepsia con edades de
entre los 4 a 18 aflos, informada por su cuidador principal.
Los cuatro dominios principales del QOLCE incluyen el
funcionamiento cognitivo, emocional, social y fisico. La
version de la escala QOLCE usada para este estudio fue la
abreviada de 16 items y en idioma espafiol (26). El QOLCE-16
arroja puntuaciones que oscilan entre 0 y 100, considerando
que mayores puntajes indican mejor calidad de vida. Esta
version del QOLCE ha sido validada en su presentaciéon en
espafiol en un estudio que reporté muy buenas propiedades
psicométricas. Las cargas factoriales para los cuatro dominios
fueron superiores a 0,35 y estadisticamente significativas
(a = 0,05); el modelo de cuatro factores presentd un ajuste
adecuado [x*> (p = 0,054), indice de ajuste comparativo =
0,985, indice de Tucker-Lewis = 0,982, error cuadratico
medio de aproximacion = 0,056 (0,000-0,0987), residuo
cuadritico medio ponderado = 0,707]. Ademds, mostro
adecuada validez convergente con el PedsQL™ 4.0 (r = 0,791)
y validez discriminante con el PSQ (r = -0,280). No hay datos
psicométricos sobre el QOLCE en Peru.

Las caracteristicas clinicas y epidemioldgicas del paciente
fueron evaluadas mediante una ficha de recoleccién de
datos. Las variables consideradas fueron la edad del paciente
en afos, sexo del paciente, lugar de residencia del paciente,
grado de instruccién del paciente, grado de instruccion del
cuidador, edad de primera crisis en aflos, edad de diagndstico
en afios, edad de inicio de antiepilépticos en aios, numero de
esquemas de antiepilépticos recibidos, tiempo de tratamiento
antiepiléptico en afos, efectos adversos por antiepilépticos,
frecuencia de crisis por dia, comorbilidades, diagndstico de
discapacidad intelectual, desarrollo psicomotor anormal y
grado de dependencia.

Las enfermedades crénicas generan dependencia total o
parcial. La primera se caracteriza porque hay una pérdida
total de la autonomia y, en consecuencia, se necesita
indispensablemente un cuidador para ayudar a cumplir
con las actividades cotidianas (3-6). Entre tanto, en la
dependencia parcial, el individuo es capaz de favorecer el
autocuidado; pero requiere un cuidador que le proporcione
apoyo y acompafiamiento en el proceso de la enfermedad y
en la asistencia a los servicios de salud.

Andlisis estadistico

Se identifico el funcionamiento social, fisico, emocional,
cognitivo y la calidad de vida total mediante la evaluacién
de la distribucion de las variables continuas. Las variables
con distribuciéon normal se reportaron como medias *
desviaciones estandar (DE), mientras que aquellas con
distribuciéon no normal se describieron mediante medianas y
rangos intercuartilicos (RIC).

De manera exploratoria, se identificaron las variables clinicas
y sociodemograficas del paciente que estan asociadas a mayor
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o menor calidad de vida mediante una regresion lineal simple.
En nuestro estudio, las variables candidatas para el modelo
multivariado se seleccionaron en funcién de la relevancia
clinica. Para garantizar la validez del modelo, se verifico y
cumpli6 con los supuestos de normalidad residual, linealidad,
homocedasticidad y ausencia de multicolinealidad, evaluada
esta ultima mediante el factor de inflacion de la varianza (VIF
< 10).

Para el andlisis bivariado y ajustado, se consideraron valores
de p < 0,05 para identificar las asociaciones estadisticamente
significativas. Todos los analisis estadisticos se realizaron con
el paquete estadistico R Studio (RStudio, PBC, Boston, MA,
USA).

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica Institucional
del establecimiento de salud donde se realizé el estudio
(Cédigo: PI-453-2020). Todos los cuidadores principales
participantes del estudio recibieron informacion escrita del
estudio y otorgaron su consentimiento para participar. Para
resguardar la confidencialidad, los nombres y demas datos
identificatorios de los pacientes no fueron digitalizados ni
incluidos en la base de datos; Unicamente se emplearon
codigos alfanuméricos para el analisis.

RESULTADOS

La poblacién de estudio estuvo conformada por 110 pacientes
pediatricos con diagndstico de epilepsia farmacorresistente
atendidos durante el periodo de estudio. De este total, se
excluyeron 6 pacientes con antecedente de cirugia de epilepsia
y 2 que no pudieron ser contactados. La muestra final quedd
conformada por 102 pacientes.

En la Tabla 1 se exponen algunas caracteristicas
epidemioldgicas de los participantes del estudio. La mayoria
de los pacientes incluidos al estudio fueron hombres (58,8
%), tuvieron en promedio 8,6 afios (DE = 3,8 afios), y
aproximadamente la mitad provenia de fuera de Lima (49,0
%). Ademas, mas del 50 % de los pacientes participantes no
accedieron a la educacidén escolar (52,9 %). La madre fue la
principal cuidadora en casi todos los pacientes (88,2 %) y
casi la mitad de los cuidadores principales no accedieron a
educacion superior (51,0 %).

Las caracteristicas clinicas también se pueden observar en la
Tabla 1. La edad promedio de la primera crisis epiléptica de
los pacientes fue a los 2,4 afios (DE = 3,1), y la edad promedio
del diagnéstico de epilepsia fue 2,7 afios (DE = 3,1). Hasta
el momento de recoleccion de datos, el nimero promedio
de antiepilépticos que recibieron los nifios fue de 5,4 (DE =
1,9), entre los que se destaca el acido valproico, topiramato,
clobazam, levetiracetam, lamotrigina, cannabidiol vy
clonazepam. Estos antiepilépticos se recibieron en un tiempo
promedio de 5,8 afos (DE = 3,1). Es de destacar que el 42,2
% de los pacientes present6 efectos adversos tras el uso de
antiepilépticos, entre los que se destaca la irritabilidad,
vomitos, hipertransaminasemiay rash. Como comorbilidades,
se observo que casi todos los pacientes presentaron desarrollo
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas
de los pacientes pedidtricos con epilepsia
farmacorresistente

Caracteristicas n (%)
Cuidador principal
Madre 90 (88,2)
Otros (padre, hermano, abuelo, etc.) 12(11,8)

Grado de instruccion del cuidador

Educacién primaria y/o secundaria 52(51,0)

Estudios superiores completos o incompletos 50 (49,0)
Edad del paciente en afios (promedio + DE) 8,60+3,8
Sexo del paciente

Femenino 42(41,2)

Masculino 60 (58,8)
Lugar de residencia del paciente

Lima 52(51,0)

Provincia 50 (49,0
Grado de instruccion del paciente

Educacién inicial o primaria 48 (47,1)

Ninguno 54 (52,9)
Edad de primera crisis en afos (promedio + DE) 24+3,1
Edad de diagnéstico en afios (promedio + DE) 2,7+3,1

Edad de inicio de antiepilépticos en afios (promedio + DE) 2,8 +3,2

Numero de antiepilépticos recibidos (promedio + DE) 54+1,9
Tiempo de tratamiento antiepiléptico en
anos (promedio + DE) >8+3.1
Efectos adversos por antiepilépticos
No 59 (57,8)
Si 43 (42,2)
Frecuencia de crisis por dia (promedio + DE) 36+99
Discapacidad intelectual
No 21 (20,6)
Si 81(79,4)
Desarrollo psicomotor
Anormal 95(93,1)
Normal 7(6,9)
Grado de dependencia
Total o parcial 85 (83,3)
Ninguna 17 (16,7)

DE: desviacion estandar.

psicomotor anormal (93,1 %), discapacidad intelectual (79,4
%), y grado de dependencia parcial o total a sus cuidadores
principales (83,3 %).

En la Tabla 2, se presenta el resultado de la evaluacion de la
calidad de vida de los participantes del estudio, evaluados
por el QOLCE. El promedio del puntaje total de calidad

https://doi.org/10.59594/iicqp.2026.v4n1.148

Tabla 2. Calidad de vida de los pacientes con epilepsia

farmacorresistente
Calidad de vida Promedio DE
Funcionamiento cognitivo 25,1 314
Funcionamiento emocional 55,7 22,6
Funcionamiento fisico 25,3 29,1
Funcionamiento social 28,8 28,5
Total de calidad de vida 339 224

DE: desviacién estandar.

de vida fue de 33,9 puntos (DE = 22,4). Con respecto a sus
dimensiones, el promedio del funcionamiento cognitivo fue
de 25,1 puntos (DE = 31,4), del funcionamiento emocional
fue de 55,7 puntos (DE = 22,6), del funcionamiento fisico fue
de 25,3 puntos (DE = 29,1), y del funcionamiento social fue
de 28,8 puntos (DE = 28,5).

En la Tabla 3 se observan los resultados de los andlisis
de regresion bivariados entre las variables clinicas y
epidemioldgicas con la calidad de vida. Se distingue que la
mayor edad (B = -1,90; IC 95 %: -3,00 a -0,79; p < 0,001) y la
mayor cantidad de antiepilépticos recibidos (p = -2,90; IC 95
%: -5,10 a-0,66; p = 0,012), estan asociadas significativamente
a una menor calidad de vida. Ademas, que el paciente tenga
como lugar de residencia alguna provincia del Pertu que no
sea su capital (B =-26,00; IC 95 %: -33,00 a -19,00; p < 0,001),
que no asista ala escuela (f=-31,00; IC 95 %: -37,00 a -24,00;
p < 0,001), que haya sido diagnosticado con discapacidad
intelectual (B = -22,00; IC 95 %: -30,00 a -9,00; p < 0,001), que
haya sido diagnosticado con desarrollo psicomotor anormal
(B = -13,00; IC 95 %: -26,00 a -10,00; p < 0,001), y que tenga
dependencia total o parcial a sus cuidadores (p = -40,00; IC
95 %: -49,00 a -32,00; p < 0,001), también se asocian a una
menor calidad de vida.

En la misma tabla (Tabla 3) se observan los resultados del
andlisis multivariado. En este andlisis, la mayor edad del
paciente se asocid con una disminucién promedio de 0,87
puntos en la calidad de vida por cada afio adicional de edad
(Pa = -0,87; IC 95 %: -1,60 a -0,12; p = 0,021). Vivir fuera
de la capital peruana se relacion6 con una reduccién de 9
puntos en el puntaje de calidad de vida en comparacién con
los residentes de Lima (fa = -9,00; IC 95 %: -13,00 a —4,80;
p < 0,001). No asistir a la escuela mostré una disminucién
aun mayor, de 14 puntos en promedio (fa = -14,00; IC 95
%: —18,00 a —-9,00; p < 0,001), lo que representa un impacto
considerable en el desarrollo social y emocional. Asimismo,
tener discapacidad intelectual redujo el puntaje de calidad
de vida en 16 puntos en promedio (Ba = -16,00; IC 95 %:
-23,00 a -8,50; p < 0,001), y presentar dependencia total o
parcial de los cuidadores se asocié con una disminucién de
12 puntos (Ba = -12,00; IC 95 %: -20,00 a -5,20; p < 0,001).
No se encontraron relaciones estadisticamente significativas
entre la calidad de vida y el tipo de cuidador principal, grado
de instruccién del cuidador principal, sexo del paciente,
numero de antiepilépticos recibidos, tiempo de tratamiento
con antiepilépticos, frecuencia de crisis, efectos adversos por
antiepilépticos y el desarrollo psicomotor.
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Tabla 3. Factores asociados a la calidad de vida en pacientes pediatricos con epilepsia farmacorresistente

Modelos crudos Modelo ajustado

Caracteristica
1C 95 % 1C 95 %

Cuidador principal
Madre Ref. Ref.
Otros (padre, hermano, abuelo, etc.) 3,50 -10,00a 17,00 0,603 1,40 -4,30a7,20 0,602

Grado de instruccion del cuidador principal

Estudios universitarios Ref. Ref.
Educacién primaria y/o secundaria -4,30 -13,00a4,30 0,301 1,60 -2,10a5,30 0,403
Edad del paciente -1,90 -3,00a-0,79 < 0,001 -0,87 -1,60a-0,12 0,021

Sexo del paciente

Femenino Ref. Ref.

Masculino -2,40 -11,00 a 6,40 0,601 -5,70 -7,00 a 4,40 0,704
Residencia del paciente

Lima Ref. Ref.

Provincia -26,00 -33,00a-19,00 <0,001 -9,00 -13,00 a-4,80 < 0,001

Grado de instrucciéon

Educacién inicial o primaria Ref. Ref.

Ninguno -31,00 -37,00a-24,00 <0,001 -14,00 -18,00 a -9,00 < 0,001
Numero de antiepilépticos recibidos -2,90 -5,10a-0,66 0,012 0,20 -0,91a 1,30 0,702
Tiempo de tratamiento con antiepilépticos en afos -0,63 -2,10a 0,86 0,413 -0,74 -1,60a0,16 0,113
Frecuencia de crisis por dia -0,02 -0,05a 0,04 0,075 0,02 -0,03a0,05 0,504

Efectos adversos por antiepilépticos

No Ref. Ref.

Si 5,70 -3,00 a 14,00 0,204 -1,20 -5,60 a 3,20 0,602
Discapacidad intelectual

No Ref. Ref.

Si -22,00 -30,00 a-9,00 < 0,001 -16,00 -23,00a-8,50 < 0,001
Desarrollo psicomotor

Normal Ref. Ref.

Anormal -13,00 -26,00a-10,00 < 0,001 -11,00 -23,00a 1,10 0,072
Grado de dependencia

Ninguna Ref. Ref.

Total o parcial -40,00 -49,00a-32,00 <0,001 -12,00 -20,00a-5,20 < 0,001

IC: intervalo de confianza; Ref.: categoria de referencia.

DISCUSION

Los objetivos de tratamiento de la epilepsia farmacorresistente en pacientes pedidtricos se extienden mas alld del control del
numero de crisis epilépticas. Uno de los objetivos terapéuticos cruciales para estos pacientes es la busqueda de una adecuada
calidad de vida. El presente estudio se planific con la finalidad de describir la calidad de vida e identificar factores asociados
en pacientes pediatricos con epilepsia farmacorresistente atendidos en un centro de referencia nacional ubicado en Lima, Pert.

Se espera que la calidad de vida de un nifio con epilepsia farmacorresistente se vea afectada debido a las limitaciones fisicas,
emocionales y sociales asociadas a la enfermedad. Los principales resultados del presente estudio revelaron que el puntaje
promedio de calidad de vida de los pacientes incluidos fue de 33,9 puntos (DE = 22,4), valor que se aproxima al limite inferior
del QOLCE (0 puntos).

La calidad de vida descrita en este estudio fue considerablemente més baja que la observada en otros estudios que incluyeron
pacientes pediatricos con epilepsia farmacorresistente no operados, atendidos en establecimientos de salud ubicados en paises
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de ingresos altos. Tras una revision exhaustiva de la literatura,
se identificaron diversos estudios que muestran que el
puntaje de calidad de vida de los pacientes pedidtricos con
epilepsia farmacorresistente atendidos en establecimientos
de salud especializados de Estados Unidos (promedio = 57,3,
DE = 14,4) (19), Canada (promedio = 49,2, DE = 27,5 (21);
promedio = 60,18, DE = 16,69 (27); promedio = 57,41, IC
95 %: 53,80-61,03 (28)), Australia (nifios sin discapacidad
intelectual: promedio = 59,3, DE = 16,0; niflos con
discapacidad intelectual: promedio = 46,0, DE = 16,2) (20) y
Arabia Saudita (promedio = 52,8, DE = 12,9) (17), fue superior
al reportado en el presente estudio. Cabe resaltar que todos
estos estudios también utilizaron el QOLCE para la mediciéon
dela calidad de vida, lo que permite una comparacién general
de los puntajes, considerando las diferencias metodoldgicas y
poblacionales entre los estudios.

Estudios previos han reportado que la presencia de
discapacidad intelectual y una menor edad de inicio de
las crisis epilépticas del paciente pediatrico con epilepsia
farmacorresistente estdn asociados con una menor calidad
de vida (20), mientras que la edad cronoldgica del paciente
(19,21,22,27,28) y el sexo del cuidador (21,28,29) no ha
mostrado una asociaciéon consistente con esta variable. Por
otro lado, la relacién entre la frecuencia de crisis epilépticas
y la calidad de vida ha sido descrita de manera heterogénea
en la literatura: algunos estudios reportan que una mayor
frecuencia de crisis se asocia con una peor calidad de vida
(20,27), mientras que otros no han encontrado una relacién
significativa (21,28) . Si bien estos resultados coinciden en
gran medida con los nuestros, en este estudio se identificaron
factores adicionales asociados a la calidad de vida del
paciente, como residir en provincia, no asistir a la escuela y
tener dependencia total o parcial de los cuidadores.

Este estudio sugiere que las inequidades en el acceso a
servicios publicos de calidad que enfrentan los pacientes
pediatricos con epilepsia farmacorresistente atendidos en un
hospital de referencia nacional en Lima podrian constituir
una barrera para gozar de una mejor calidad de vida. En el
sistema de salud peruano, los servicios especializados suelen
estar centralizados en las capitales o grandes ciudades, lo
que limita el acceso a neurologia pedidtrica y a tratamientos
de alta complejidad como la cirugia o el estimulador de
nervio vago (4,30,31). En este contexto, era esperable que los
pacientes que viven alejados de Lima presenten una calidad
de vida mas baja.

A nivel educativo, se observo que el 52,9 % de los participantes
no asiste a la escuela. Esta cifra es consistente con un estudio
poblacional en Pert, donde se identificé que solo el 52 % de las
personas de 3 a 18 afios con discapacidad acceden al sistema
educativo (32). Asimismo, una gran proporcién de pacientes
(83,3 %) mostré dependencia parcial o total de sus cuidadores
principales, lo que podria incrementar la carga familiar. En
ausencia de programas publicos de capacitacién en crianza
positiva, esta situacién puede verse agravada, limitando atn
mas el apoyo a las familias.

Los hallazgos sugieren que las dificultades en los sistemas de
salud y educacién podrian repercutir en el desarrollo integral
de los pacientes pedidtricos con epilepsia farmacorresistente,
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afectando su calidad de vida. No obstante, los resultados deben
interpretarse con cautela, ya que provienen de un hospital de
referencia nacional y podrian no ser generalizables a toda la
poblacién pediatrica del Pert. Este sesgo de seleccién limita la
extrapolacion de los hallazgos, pero al mismo tiempo aporta
una primera aproximacion a la realidad de los pacientes con
epilepsia farmacorresistente que acceden a servicios de alta
complejidad.

Un hallazgo alentador del estudio fue que el puntaje de
funcionamiento emocional (promedio = 55,7 puntos) se
ubicé dentro del rango de valores reportados en estudios
previos (22,28). Este resultado podria estar influenciado por
el rol activo de los cuidadores principales en el bienestar
emocional de los pacientes. Es esperable que los puntajes no
se acerquen al maximo posible, dado que el tratamiento con
antiepilépticos se asocia a efectos secundarios conductuales
como depresién, ansiedad, irritabilidad, problemas de
concentracion, cambios de humor o psicosis (33). Aun asi, la
calidad de la relacion madre-hijo y un apego seguro podrian
estar favoreciendo un mejor funcionamiento emocional,
evitando que los puntajes se acerquen a los valores minimos
posibles (34).

Un hallazgo relevante fue la ausencia de asociacion entre la
frecuencia de crisis y la calidad de vida en el modelo ajustado.
Este resultado es consistente con lo sefialado en algunos
estudios previos que han demostrado que la reduccién de
crisis no siempre se traduce en una mejor percepcion de
calidad de vida (21,28).

Estos hallazgos sugieren que, si bien el control de las crisis
epilépticas representa un objetivo central del tratamiento,
no es el tnico determinante de la calidad de vida en esta
poblacién. Factores cognitivos, funcionales y psicosociales
pueden desempefiar un papel igual o incluso mas relevante
que la frecuencia de crisis. Por lo tanto, la evaluacién de la
calidad del tratamiento en pacientes pedidtricos con epilepsia
farmacorresistente deberia contemplar un enfoque integral
que considere no solo los desenlaces clinicos tradicionales,
como la frecuencia de crisis epilépticas, sino también los
diversos aspectos que influyen en la calidad de vida del
paciente y su entorno familiar.

Este estudio presenta algunas limitaciones. Dado que el
QOLCE es un instrumento que mide la calidad de vida
informada por los cuidadores, existe el riesgo de que estos
puedan subestimar o sobreestimar ciertos aspectos de la
calidad de vida de su menor hijo, influenciados por sus
propias emociones y preocupaciones, lo cual ya ha sido
reportado en otro estudio (21). Ademas, si bien el instrumento
QOLCE ha sido validado en espaiiol, este instrumento no ha
sido validado de manera exhaustiva en Peru, por lo que es
posible que los puntajes de calidad de vida no hayan sido
determinados de manera precisa durante el desarrollo de la
investigacion. Finalmente, dado que el estudio se realizé en
un hospital de referencia nacional para patologias pediatricas
complejas, los pacientes incluidos podrian representar casos
de mayor gravedad que aquellos atendidos en otros niveles
de atencion. Esto introduce un posible sesgo de seleccion y
limita la generalizacion de los resultados a toda la poblacion
pediatrica del pais. Asimismo, la desigual distribucién de
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recursos humanos y econémicos en salud hace que los
pacientes referidos desde regiones alejadas a Lima enfrenten
una brecha aiin mayor en el acceso a diagndstico y tratamiento,
lo que podria empeorar su calidad de vida (31).

A pesar de las limitaciones mencionadas, este estudio goza
de varias fortalezas. Segin nuestro conocimiento, se trata
del primer estudio que nos da un panorama general sobre
la calidad de vida en pacientes pedidtricos con epilepsia
farmacorresistente que son atendidos en un pais de ingresos
bajos a medianos como Pert. Ademds, se trata del primer
estudio que evaltiala asociacion de variables como escolaridad
del paciente o lugar de residencia con la calidad de vida de
estos pacientes.

En este contexto, resulta necesario continuar con las
investigaciones sobre el tema que incluyan estudios de
validacion del instrumento QOLCE, estudios multicéntricos
y estudios de seguimiento de la calidad de vida a mediano a
largo plazo en pacientes de paises de ingresos medianos y bajos.
Esto contribuird a poder generar intervenciones que puedan
superar las barreras y desigualdades en el sistema educativo y
de atencién médica que permitan cumplir satisfactoriamente
el objetivo terapéutico de mejorar la calidad de vida de los
pacientes pediatricos con epilepsia farmacorresistente.

CONCLUSION

En este estudio transversal, se observé una baja calidad de vida
en pacientes pediatricos con epilepsia farmacorresistente.

Enelanélisis de regresion, una mayor edad del paciente, residir
en provincia, no asistir a la escuela, presentar discapacidad
intelectual, y tener dependencia de los cuidadores principales
se asociaron con una menor calidad de vida.

El puntaje promedio obtenido fue inferior al reportado en
estudios de otros paises. Si bien las poblaciones evaluadas no
son directamente comparables, este hallazgo sugiere posibles
diferencias contextuales que podrian influir en la calidad de
vida y aporta evidencia preliminar sobre esta problematica en
un entorno latinoamericano poco explorado.
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