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EN ADULTOS CON EPILEPSIA
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This study shows the design and validity of a Life Quality Inventory for Epilepsy adults
(INCAVI-72); and a design of a Demographic and Clinical Data Questionnaire (CDQ).
The study had five phases: (a) The Quality Life Instrument Translation; (b) Juries
assessment of INCAVI-100; (c) pilot study; (d) application; (e)results, discussion and
construction of the instruction application manual. The characteristics of the participants
were: an average age of 31.5 years old; 56% women and 44% men; 59% low class; 36%
fifth graders; 65% married; 32% employees; 53% had general crisis (absences and ; 45%
had focal crisis (high frequency of complex crisis). The illness average was 15 years. The
medications used more often were Carbamazepine and dilantin (Diphenylhydantoin). The
instrument had a general alpha of 0.935. The concept of Quality Life, here, means a dynamic
physical, social and emotional well being that makes people carry out daily activities full

of satisfaction; and it also makes possible the total development of each individual.
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En menos de treinta afios la Psicologia
de la Salud ha dejado de ser una promesa
para convertirse en uno de los escenarios
de investigacion y desarrollo profesional
mas desafiante para los psic6logos de todo
el mundo. El espectro de temas que este
campo aborda comprende todos los aspec-
tos comprometidos en el proceso salud-en-
fermedad, ya sean basicos, clinicos, socia-
les, profesionales e incluso de politicas de
salud. Desde el mantenimiento y la promo-
cion de la salud, la prevencion de la enfer-
medad y la rehabilitacion, la Psicologia de
la Salud participa significativamente en

cualquier momento del ciclo vital (Simdn,
1993).

Este auge de la psicologia de la salud se
debe a que en las dltimas décadas ha habido
un progresivo desarrollo y consolidacion del
modelo biosicosocial y se han dado en el
mundo occidental drasticos cambios en los
patrones caracteristicos de las enfermeda-
des, pues las antiguas enfermedades infec-
ciosas ahora estdn controladas casi en su
totalidad y en su lugar ha aparecido un nue-
vo modo de enfermar: las denominadas
enfermedades cronicas y alteraciones fun-
cionales, cuya principal caracteristica es la
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de no ser producidas por agentes patégenos
especificos, como lo son las enfermedades
infecciosas, sino que son debidas a causas
maltiples y de naturaleza no exclusivamente
orgdnica, como factores psicoldgicos, socia-
les, culturales y medioambientales.

Dentro de esta multicausalidad el com-
portamiento del ser humano empezo a tener
una mayor relevancia y se empezo a ver con
mis claridad que el enfoque rehabilitador y
terapéutico representaba altos costos para
la salud y no enfrentaba el problema en su
rafz, esto es, no disminuia la ocurrencia de
las enfermedades a menos que se empezara
modificando la conducta que genera la ocu-
rrencia de la enfermedad. Es asi como en
1978 la OMS en la conferencia Interna-
cional sobre Atencion Primaria de Salud
celebrada en Alma-Ata afirmé catego-
ricamente el objetivo bdsico de proteger y
promover la salud como una labor priori-
taria.

Este nuevo énfasis en la promocion y
prevencion facilité que la Medicina Con-
ductual, centrada en la rehabilitacion diera
paso progresivamente a la Psicologia de la
Salud, disciplina interesada en la modifica-
cion de los hdbitos vy estilos de vida inade-
cuados no solamente de los individuos, sino
también de los grupos sociales y comunita-
rios. y en dilucidar como los factores con-
ductuales interactian con los procesos fisio-
l6gicos y bioquimicos para determinar tanto
la génesis de la enfermedad como su pre-
vencion, tratamiento y rehabilitacion (Mata-
razzo, 1984).

En otras palabras la Psicologia de la
Salud es el campo de especializacion de la
psicologia que centra su interés en el dmbito
de los problemas de salud especialmente
fisicos u orgdnicos, con la principal funcién
de prevenir la ocurrencia de los mismos o

de tratar de rehabilitar éstos en caso de que
tengan lugar, utilizando para ello la metodo-
logfa, los principios y los conocimientos de
la actual psicologia cientifica, sobre la base
de que la conducta constituye, junto con las
causas bioldgicas y sociales, uno de los prin-
cipales determinantes tanto de la salud co-
mo de la mayor parte de las enfermedades
y problemas humanos de salud en la actua-
lidad” (Sim6n, 1993).

Uno de esos determinantes es la satisfac-
cion del individuo por el 6ptimo funcio-
namiento integrado de sus aspectos biologi-
cos, comportamentales, sociales y ambien-
tales; esta satisfaccion constituye la fuente
principal del bienestar, que en dltimas deter-
mina la calidad de vida.

El concepto de “Calidad de vida™ es un
concepto complejo, compuesto por diversos
dominios y dimensiones, y de dificil defini-
cion operacional. La calidad de vida se ha
definido como un juicio subjetivo del grudo
en que se ha alcanzado la felicidad, la satis-
faccion o como un sentimiento de bienestar
personal; también este juicio subjetuvo s¢
ha considerado estrechamente relacionado
con determinados indicadores objetivos,
bioldgicos, psicologicos, comportamentales
y sociales. La calidad de vida, pues, parece
poder traducirse en términos del nivel de
bienestar subjetivo, por un lado, y por otro,
en la presencia de indicadores estindar, mas
0 menos objetivos, de lo que en general las
personas consideran que determina una
“buena vida™ (Varga, 1997).

Todo lo anterior permite ver que la defi-
nicién operacional de la calidad de vida es
francamente dificil. Sin embargo, es posible
establecer una de sus esenciales condicio-
nes: su multidimensionalidad. Es decir, la
calidad de vida (como la vida misma) cuenta
con ingredientes maltiples que son estudia-
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dos por diferentes disciplinas (Fernandez,
1997; Zimmerman,1995).

Uno de los campos en los cuales se han
integrado los profesionales para el estudio
de la calidad de vida del ser humano es el
de la salud y dentro de este campo encontra-
mos la entidad clinica que nos concierne
en esta investigacion: la epilepsia.

Segun la OMS (citada por Tsui-Fen
Yung y Col, 1996) las dreas a tener en cuenta
al evaluar calidad de vida en personas con
epilepsia, son: a) Aspectos generales: auto-
estima, independencia, discriminacion, con-
ducta, estigmatizacion y funcionamiento
cognoscitivo; b)Aspectos educativos: so-
breproteccion, rechazo; c)Aspectos labora-
les: oportunidades de formacién y contra-
tacion; d) Aspectos sociales: relaciones
familiares, amistades, deportes, actividades
lidicas, conduccién de vehiculos y seguros.

La epilepsia es una entidad clinica con
un alto impacto social y familiar y se ame-
rita profundizar sobre aspectos de la calidad
de vida de quienes la padecen si se tiene en
cuenta que tiene una incidencia anual de 20-
50 por 100.000 y una prevalencia estimada
de 4-5 por 1000 en Estados Unidos (Grif-
fin y Wyles, 1991, citados por Trimble y
Dodson, 1994).

Esta enfermedad es conocida por el
hombre desde tiempos inmemorables, ha
recibido infinidad de nombres y explicacio-
nes, y a pesar de que varios aspectos conti-
ndan en el enigma se ha llegado a algunos
puntos determinantes en lo que respecta al
drea médica y psicolégica sin embargo su
impacto psicosocial continda siendo muy
alto debido a las actitudes negativas, prejui-
cios y mitos que la rodean (Robb, 1983).
En el pasado las convulsiones, al igual que
los episodios psicdticos agudos eran inter-
pretados como posesiones demoniacas o

castigo de dioses; Hipocrates en el aiio 400
A.C., escribid el primer libro sobre la ma-
teria el cual se titul6 “la enfermedad sagra-
da”. Esta idea se abandond aproximadamen-
te en el siglo XIX, cuando el doctor John
Hugh Lins Jackson, fundo en 1860 el primer
hospital conocido para el tratamiento espe-
cifico de laepilepsia (Medina, Cruz, Caice-
do y Delgado, 1980).

En la actualidad se tiene claro que la
epilepsia es un sindrome cerebral cronico
de variada etiologia caracterizado por cri-
sis recurrentes debidas a descargas neurona-
les excesivas asociadas a diferentes mani-
festaciones tanto clinicas como paraclinicas
(Espinosa, Hernandez y Morales, 1994).

La epilepsia se da en cualquier edad; en
ella hay presencia de alteraciones cronicas
recidivantes y paroxisticas en la funcion
neurolégica, secundarias a un trastorno en
la actividad eléctrica del cerebro debido a
problemas estructurales, bioquimicos o
eléctricos en si mismos o a la presencia de
los tres; se reporta que la epilepsia afecta
entre el 0.5% y el 2% de la poblacion mun-
dial y al 1% de la poblacién nacional, es
decir aproximadamente a 400.000 personas;
el 15% de estas 400.000 tienen un cuadro
de crisis no controladas. La Liga Central
contra la Epilepsia (informe verbal), atendio
4612 pacientes con epilepsia, sin retardo
mental, con edades entre | a 88 anos, entre
agosto de 1995 y abril de 1998, de estos,
1539 fueron atendidos entre enero y abril
de 1998. En el Ministerio de Salud se nos
reportd verbalmente que durante 1997 las
instituciénes publicas atendieron por con-
sulta externa 9527 personas con epilepsia,
en la ciudad de Santafé de Bogota.

Cada episodio de disfuncién neurolégica
se denomina crisis; las crisis pueden poseer
un cardcter convulsivo cuando se acompa-



10 GLORIA MARIA BERRIO ACOSTA

nan de manifestaciones motoras o bien
pueden consistir en otras alteraciones de la
funcion neurologica, por ejemplo, alteracio-
nes cognoscitivas, sensitivas o emocionales
(Harrison 1991).

La epilepsia es significativa a nivel mé-
dico, psicoldgico, social y financiero e influ-
ve en el equilibrio del sistema familiar y
psico-social, afectando de alguna manera a
cada una de las personas que se relacionan
con el paciente (Deifuss, 1983; Dodrill.
1956).

Se ha creido que la epilepsia y los pro-
blemas psicologicos estian relacionados,
pero investigaciones como la de Guma
(1987) muestra que esta relacion es circuns-
tancial mas no causal; lo que realmente pro-
duce problemas emocionales es el impacto
que tiene en la persona el diagnostico de
epilepsia. que puede estar acompanado de
rechazo o discriminacion social producto de
mitos basados en la desinformacion, las
reacciones de ldstima o pena que se mani-
fiestan en actitudes de sobreproteccion 6.
por otro lado, las respuestas de hostilidad.
La discriminacién hacia el individuo con
epilepsia tiende a generar sentimientos de
impotencia psicologica y autoestima pobre
(Dodrill, 1986).

La epilepsia es una condicion que solo
limita al sujeto parcialmente; para las per-
sonas con epilepsia existen muchos obsti-
culos que les impiden lograr su independen-
cia, lo cual es causa de inhabilidades que
conllevan a una alteracion del sentimiento
de “estar bien” y les dejan un residuo de
ira, frustracion y resentimiento que les impi-
den dirigir sus vidas productivamente
(Gumad, 1987; Martin y col..1995).

Los problemas emocionales no son la
causa de ningtn tipo de epilepsia; las causas
de la epilepsia no son psicoldgicas, sin em-

bargo no se puede desconocer que pueden
existir “precipitantes emocionales™ y que
variables externas como falta de sueno y can-
sancio fisico pueden facilitar indirectamente
algunas crisis epilépticas (Robb, 1983).

El reconocer que la persona con epilep-
sia es esencialmente similar a otros pero que
tiene posibles limitaciones funcionales pue-
de convertirse en un elemento generador de
incapacidad. Para Robb (1983) el efecto que
la epilepsia tenga en el paciente se puede
clasificar en tres categorias: a) Epilepsia con
efecto no apreciable: incluye aquellos en
quienes la epilepsia no tiene un efecto nega-
tivo evidente y por lo tanto no altera su cali-
dad de vida. b) Epilepsia con cambios en la
calidad de vidu: son personas con variacion
en el control de la crisis, estdn libres de pro-
blemas motores y mentales pero experimen-
tan dificultades que afectan su estado emo-
cional y su desempeno social, sus percep-
ciones sobre la salud, la enfermedad y en
general su calidad de vida. c) Epilepsia con
multiples problemas: la epilepsia es genera-
da por una enfermedad cerebral y deteriora
las habilidades cognoscitivas y motora,
afecta el funcionamiento emocional e im-
pacta negativamente tanto a los individuos
como a sus familiares.

En la mayoria de los individuos la epi-
lepsia constituye una condicion cronica y
los individuos pueden ir desplazindose den-
tro de estas categorias a través del tiempo a
lo largo de su vida.

La forma como las personas experimen-
tan su epilepsia estd en funcion de factores
demograficos, culturales, psicologicos y
biologicos. En general hay una relacion
inversa entre calidad de vida y la severidad
y frecuencia de las cnisis (TsuiFen Yung y
Col.,1996), y una relacion directa con las
estrategias de afrontamiento que posee el
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individuo, todo lo cual define su realidad
médica, social y personal. La vida en las
personas con esta condicion se ve afectada
por la naturaleza impredecible y el miedo a
las crisis, por aspectos psicosociales como
la estigmatizacion, por el apoyo familiar que
reciben y por la satisfaccion con su propia
vida. En algunos casos la satisfaccion con
su propia vida estd mas relacionado con la
percepcidn que los individuos tienen de
cOmo las crisis afectan sus vidas que con la
frecuencia de las crisis. Se pueden identifi-
car individuos que no tienen un buen con-
trol de las crisis pero al hacer las mediciones
respectivas parecen tener una buena calidad
de vida, por el contrario otros individuos
que estdn libres de crisis pueden experimen-
tar una calidad de vida menos Gptima; debi-
do aestas circunstancias es importante iden-
tificar cudles son los elementos clave que
hacen la diferencia ya que la epilepsia puede
ser 0 no ser el principal factor en su calidad
de vida (Trimble y Dodson, 1994).

Uno de los elementos clave lo constitu-
yen algunas personas del ambiente inmedia-
to del paciente con epilepsia quienes asu-
men un rol significativo y contribuyen posi-
tiva 0 negativamente en su calidad de vida;
por ¢jemplo, padres v profesores esperan
menos de un nifio con epilepsia en relacion
con su ejecucion escolar en comparacion
con otros ninos. Son pocos los estudios de
ajuste psicosocial que involucran compara-
ciones con grupos normales 0 no meédicos
y generalmente los métodos de recoleccion
de datos tienen una pobre orientacion clinica
y un deficiente nivel de desarrollo.

La epilepsia influye de manera impor-
tante dentro del desarrollo de un individuo
y de su familia y en los roles sociales que
asume el sujeto. Las reacciones de la fa-
milia varian segan la edad del individuo que

padezca la enfermedad. Cuando se habla por
ejemplo de la epilepsia infantil se encuen-
tran reacciones emocionales de los padres
y de los otros miembros que incluyen senti-
mientos Intensos como negacion, ira y de-
presion. Lo que se espera y en ocasiones se
encuentra, es que las reacciones emociona-
les de este tipo influyan negativamente
sobre el funcionamiento familiar (Trimble
y Dobson, 1994).

En nuestro medio pocos estudios han
evaluado la calidad de vida en las personas
con epilepsia y una posible razon para ello
puede ser la carencia de instrumentos de
medida apropiada para esta problemdtica,
instrumentos que deben abordar una amplia
gama de aspectos (funcionamiento fisico,
habilidades cognoscitivas, estado emocio-
nal, funcionamiento social, nivel econdmico
y funcionamiento global) para garantizar asi
la obtencion de informacion amplia y sufi-
ciente que permita comprender al paciente
y planear las metas de intervencion tanto
médicas como psicologicas.

Por todo lo anterior se planted la necesi-
dad de disenar un método valido y confiable
que permitiera evaluar la calidad de vida
de las personas adultas con epilepsia; para
hacerlo partimos de que la calidad de vida
es un concepto subjetivo, multifacético, abs-
tracto y cambiante, que permite identificar
el grado de felicidad y satisfaccion que el
individuo esta sintiendo en ese momento
respecto a sus circunstancias personales, y
en los diferentes aspectos de sus propias
vivencias.

El interés por profundizar en la medicion
de la calidad de vida en pacientes adultos
epilépticos llevo a las autoras a realizar esta
investigacion que buscaba la respuesta al
problema: ;Cudles son los niveles de
validez y los indices de confiabilidad de un
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inventario para evaluar calidad de vida en
pacientes adultos con epilepsia?

El objetivo general de la investigacion
fue disenar, construir y validar un inventario
para evaluar la calidad de vida en personas
adultas con epilepsia en Santafe de Bogota.

METODO

Diseiio

Se empled un tipo de investigacion de
cardcter psicométrico; fue un estudio des-
criptivo en el cual se examinaron variables
o caracteristicas subjetivas para mirar la
forma como ellas ocurren naturalmente, con
el propdsito de describir. comparar muestras
0 examinar las relaciones entre un grupo
de variables.

Participantes:

[_a muestra estuvo conformada por cien
personas adultas con epilepsia, 56 mujeres
y 44 hombres que consultaron a la Liga
Central de Lucha contra la Epilepsia, a la
Clinica San Rafael v al Hospital Santa
Clara, con edades comprendidas entre 18 y
72 afos, con escolaridad minima de quinto
de primaria, de cualquier estrato socioeco-
ndmico. quienes no tenian en su historia
clinica un diagndstico de retardo mental ni
antecedentes psiquidtricos de psicosis.

Instrumenios

Se emplearon dos instrumentos: el cues-
tionario de datos demogrificos y clinicos
(CDC) que fue disenado para recolectar
informacién sociodemografica y clinica:
comprende cuatro dreas: a) Informacion
general; b) Datos demograficos; ¢) Datos
clinicos; d) Aspectos generales. y el Inven-
tario para la evaluacion de la calidad de vida
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en adultos con epilepsia (INCAVI-72). Este
inventario fue disefado por las autoras con
base en la traduccién de tres instrumentos
que evaluan la calidad de vida en epilepsia,
a saber: el cuestionario de Liverpool, ¢l
ESI(55) y el QOLIE-89 (version 1.0).
Ademds se tuvo en cuenta el Inventario de
Soporte Social (S.0.S) y el cuestionario
Benefac que evalia la calidad de vida en
pacientes con cancer. El instrumento base
fue el cuestionario de Liverpool. El cuestio-
nario disefiado consta de 72 items dividos
en ocho dimensiones asi: a) Salud y activi-
dades diarias; b) Efectos adversos de los
medicamentos antiepilépticos; ¢) Impacto
de laepilepsia; d) Apoyo social; e) Satistac-
cion; 1) Control: g) Evaluacion de senti-
mientos; h) Calidad de vida global.

RESULTADOS

Los resultados de la Investigacion fue-
ron analizados con el paquete estadistico
SPSS. Laseleccion de los sujetos se realizo
con base en datos de consultantes propor-
cionados por la Liga Central contra la Epi-
lepsia, la Clinica San Rafael y el Hospital
Santa Clara. A partir de esta informacion se
obtuvo una poblacién de 250 sujetos de los
cuales 100 cumplian las especificaciones de
la investigacion. Lo restantes 150 fueron
descartados por tener retardo mental. tener
una escolaridad menor a la establecida o
porque sus datos de residencia no
coincidian.

Los 100 sujetos tenian edades entre 138
v 71 anos, con un promedio de 31 anos: 56%
correspondian al género femenino y 44%
al género masculino; 59% pertenecia al
estrato socioeconomico bajo (estrato 2),
seguido por un 28% de estrato socioecono-
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mico medio (estratos 3 y 4); el 36 % tenia
un nivel educativo de basica primaria com-
pleta que fue el nivel de educacion minimo
para participar en el estudio, seguido por
un 23% de basica secundario incompleta y
un 21% de basica secundaria completa; el
mayor porcentaje de las personas entrevis-
tadas eran solteras (65%) seguidas en una
menor frecuencia por el estado civil casado
(18%); 32% de los sujetos reportd estar em-
pleados y no tener otro tipo de ocupacion
mientras que el 43% no trabajaban y perte-
necian al grupo de desempleados, pensio-
nados y dedicados al hogar.

Dentro de las variables clinicas el 53%
padecia de crisis generalizadas (principal-
mente ausencias y crisis tonico-clonicas) y
el 41% presentaban crisis focales; el prome-
dio de duracion de la enfermedad era de 15
anos y los medicamentos de mayor consu-
mo eran Carbamacepina (37%) y Epamin
(17%); 16 sujetos seguian tratamiento far-
macoldgico de politerapia y 84 de monote-
rapia; el 82% no presentaban otras enferme-
dades ademds de la epilepsia; en promedio
los sujetos asisten a control médico tres
veces por ano. Sobre la identificacion de
los factores relevantes en la calidad de vida,
asunto que constituia el segundo objetivo
especifico de la presente investigacion se
encontré que para 23 de los sujetos
entrevistados la Calidad de Vida se agrupa
en por lo menos dos conceptos; las defini-
ciones de Calidad de Vida con mayor preva-
lencia tueron: el 40% definié la Calidad de
Vida como el tener un bienestar fisico,
psicolégico y emocional; para el 21% la
Calidad de Vida hace referencia a la forma
como se vive y a poseer medios y condicio-
nes sociales adecuadas para vivir; el 21%
reportd que la Calidad de Vida tiene que
ver con la satisfaccion de las necesidades

bésicas; para el 10% de los sujetos la Cali-
dad de Vida se relaciona con tener una vida
sana, estar en armonia, paz y tranquilidad y
disfrutar de lo que nos rodea; para el 4% la
Calidad de Vida es buscar estar mejor cada
dia: el 3% hace referencia a la Calidad de
Vida como el estar con Dios, tener una
ocupacion y buenas relaciones familiares,
y parael 1% la Calidad de Vida es aprender
de la vida y lograr estabilidad.

El 94% de los entrevistados considero
que la calidad de vida contempla dos aspec-
tos y el 69% consideré como importante
para la calidad de vida tener tres aspectos
de entre los siguientes: salud (48%), relacio-
nes familiares (35%), tener trabajo (31%),
relaciones sociales (24%) y tener un nivel
econdmico aceptable 17%).

Por su parte para los médicos los aspec-
tos que conforman la calidad de vida fueron
en primer lugar la salud fisica (70%), segui-
da por las relaciones familiares (50%). la
realizacion profesional (30%), la salud men-
tal (30%), las relaciones sociales (30%). la
estabilidad laboral (30%), el aspecto econd-
mico (20%), la autoaceptacion, ¢l entorno
social, la educacion, la satisfaccion de
necesidades basicas y la realizacion de acti-
vidades diarias, cada una con un 10%. Co-
mo se puede apreciar los aspectos que se
encontraron en comun en los dos grupos
entrevistados fueron en primer lugar la
salud, en segundo lugar las buenas relacio-
nes familiares y en tercer lugar el trabajo
seguido por las relaciones sociales y el nivel
econdmico. Se debe resaltar que los especia-
listas incluyen como aspectos importantes,
ademads de los mencionados, la salud men-
tal y la realizacion profesional.

A partir de las anteriores caracteristicas
de la muestra se valido el instrumento
INCAVI 72; esta es la tercera y tltima
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version del inventario disenado por las
autoras para evaluar la Calidad de Vida en
personas adultas con epilépsia; consta de
ocho dimensiones y 72 ftems a saber: la pri-
mera dimension se denomina “Salud y
Realizacion de Actividades Diarias”, contie-
ne 10 items y segin el andlisis de confiabi-
lidad a través del coeficiente Alfa de Crom-
bach esta dimensién tiene un Alfa general
de 0.6912 y una desviacion estandar de 5.40.

La segunda dimension hace referencia
alos “Efectos Adversos de los Medicamen-
tos Antiepilépticos”, consta de 20 items que
indagan sobre el tipo de molestias que pre-
sentan los pacientes por el consumo de la
medicacion y la frecuencia de dichas moles-
tias. Esta dimension tiene un Alfa general
de 0.8212 y una desviacion estdndar 203.69,
el Alfa es alto lo cual hace que los items
que la conforman conserven uniformidad
con respecto al Alfa general.

La dimensidn tres titulada “Impacto de
la Epilepsia”, consta de 9 items con los que
se evalta que tanto el tratamiento y el hecho
de tener epilepsia han afectado la relacion
del paciente con su companero o comparfie-
ra, las relaciones con su familia, las activi-
dades que previamente podia realizar y los
sentimientos sobre si mismo. Con el andlisis
de confiabilidad se encontré que esta di-
mension tiene un Alfa general de 0.7932 y
una desviacion estindar de 67.8258, siendo
un Alfa bajo para la subescala y con tenden-
ciaaaumentar a 0.8258 si se elimina el item
32 que tiene que ver con la medida en que
la relacion con el conyuge o companero se
puede ver afectada. Aunque el anlisis in-
dica que el item causa alguna distorsion a
la subescala y sugiere que se elimine, se
decidié no hacerlo sino replantear su redac-
cion ya que la mayorfa de las personas que
participaron en esta investigacion no man-

tienen una relacion afectiva estable (82%
eran solteros, viudos, separados o vivian en
unién libre) y la forma como se plante6 ori-
ginalmente la pregunta induce al sujeto a
pensar en una relacién formal y permanente
lo cual pudo inducir confusion (Gnicamente
el 18% estaban legalmente casados).

“El Apoyo Social” constituye el tema
de la cuarta dimensién y hace referencia a
la posibilidad de contar con ayuda emocio-
nal, econémica y de atencion en el momento
en que se requiera. Segun el andlisis de con-
fiabilidad esta dimension tiene un Alfa gen-
eral alto (0.7044) y una desviacion estan-
dar de 16.9152, sin embargo si se elimina
el item que hace referencia a la importancia
que tiene para la calidad de vida del sujeto
el contar con el apovo de familiares y ami-
gos, el coeficiente aumenta a (0.7711); se
decidid eliminarlo por considerar que este
item mide la opinidn del sujeto con respecto
a la importancia de recibir apoyo, pero no
la medida en que lo recibe.

“Los Aspectos Importantes de la Vida”
ubicados originalmente en la quinta dimen-
sion del inventario INCAVI, hacia referen-
cia a la relevancia que tienen para el sujeto
los diferentes aspectos que conforman un
proyecto de vida, estaba compuesta por 10
ftems y obtuvo un Alfa general bajo de
0.4928 y una desviacion estdndar de
39.0515. Se decidid eliminar la totalidad de
la subescala debido a que su contenido hacia
referencia a la opinion de las personas sobre
si para ellas es importante tener amigos,
familia, buena salud, disfrutar de una buena
vida social, estar satisfecho consigo mismo,
tener trabajo estable, entre otros, pero no
era una subescala que evaluara calidad de
vida como tal o la forma como estos aspec-
tos se veian afectados por la epilepsia o su
tratamiento.
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La dimension sexta denominada “Satis-
faccion™, se relaciona con el grado de placer
o sensacion de bienestar del individuo con-
SIO MISMO y con aspectos tales como su
vida familiar, social, laboral y sexual; consta
de 11 items y tiene un Alfa general de
0.7529 y una desviacion estandar de
55.4137, lo cual indica que los items que la
conforman conservan uniformidad con res-
pecto al Alfa general. La satisfaccion con
los diferentes aspectos de la vida esta
relacionada con el apoyo que recibe por
parte de la familia, hecho que se pudo evi-
denciar a través de la ampliacion de las
respuestas de los sujetos a lo largo del
inventario.

Ladimension siete “*‘Control”, entendida
como la percepcién de dominio que tiene
el sujeto frente a las situaciones de la vida
diaria y del futuro, consta de 7 items y tiene
un Alfa general alto de 0.7570 y una desvia-
cion estindar de 26.0478, indicando con
esto que todos los items aportan a la confia-
bilidad de la escala. El Glimo item permite
al sujeto ubicar en una escala de 1 a 10 el
grado de control que tiene sobre los dife-
rentes aspectos de su vida y asi mismo auto-
evaluar objetivamente el control que tiene
sobre s mismo, ademds permite al entre-
vistador corroborar las respuestas dadas a
los items anteriores. Al igual que en la
dimension de Satisfaccion, también en ésta
se pudo apreciar que la consecuencia de la
sobreproteccion y falta de independencia de
los pacientes llevaba a los pacientes a que
tuvieran un bajo control de las situaciones
de su vida, razon por la cual el 44% de los
entrevistados calificaron entre cero (nada)
y ¢inco su percepeion de control.

La escala octava “Evaluacion de Senti-
mientos”, incluye el estado afectivo y emo-
cional del individuo, consta de 8 items, su

coeficiente Alfa general es alto ( 0.7341) y
su desviacion estandar es 28.3943, lo cual
permite ver que los items que la conforman
conservan uniformidad con respecto al Alfa
general. Se pudo observar que las respuestas
a esta subescala se ven afectadas por la pre-
sencia de un evento que haya producido
cambios importantes en Ja vida o en los
sentimientos del sujeto en el mes anterior a
laaplicacion de la entrevista, tales como se-
paraciones conyugales, consecucion o pér-
dida de empleo, consecucion de bienes ma-
teriales o consecucion de pareja, entre otras.
La dltima pregunta le permite al sujeto me-
dir que tan feliz y orgulloso se siente con
su vida, de tal forma que autoevalie sus sen-
timientos y como estos afectan su calidad
de vida.

La ultima subescala “Calidad de Vida
Global™ definida como la percepcion gene-
ral que tiene el individuo sobre el grado de
satisfaccion de sus necesidades y de bienes-
tar en su diario vivir y en sus proyecciones
personales, consta de 2 items que poseen
un coeliciente Alfa de Crombach general
alto de 0.7267 y una desviacion estiandar
de 3.7398 lo cual indica que ambos items
conservan uniformidad con respecto al Alfa
general y aportan por igual a la confiabilidad
de la escala. Estos dos items resumen los
diferentes aspectos contemplados a lo largo
del inventario permitiéndole al individuo
indicar que tan buena es su calidad de vida
y como la ubica en una escala de 0 a 10.
Gracias a la aplicacion del inventario los
sujetos tuvieron la oportunidad de realizar
una autoevaluacion que los condujo a
pensar en los ajustes que podrian realizar
en diferentes aspectos para mejorar su cali-
dad de vida en general.

La validacion del inventario finaliz6 con
el ordenamiento por parte de los sujetos de
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las ocho dimensiones que conforman la
prueba; para hacerlo debian asignar el
nimero 1 al aspecto mds importante y el 8
al menos importante; el orden asignado por
los pacientes a las diferentes dimensiones
fue el primer lugar para la dimension de
Efectos Adversos de los medicamentos, ¢l
segundo lugar para el Impacto de la epilep-
sia, en tercer lugar estuvo el Control sobre
los diferentes aspectos de la vida, en el cuar-
to lugar los Aspectos importantes de la vida,
el quinto lugar fue asignado a la dimension
Sentimientos, el sexto a la Satisfaccion con
su vida, el séptimo al Apoyo Social y el
octavo lugar al Estado de Salud y Realiza-
cion de Actividades Diarias.

Esta misma pregunta fue hecha a los
especialistas quienes también asignaron un
nimero a cada dimension segtin considera-
ban que afectaban la calidad de vida de los
pacientes con epilépsia; después de obtener
la media estadistica se encontré que el orden
que ellos dieron a las diferentes dimensiones
fue en primer lugar para la dimension de
Aspectos importantes de la Vida, en segun-
do lugar para los Efectos Adversos de los
Medicamentos Antiepilépticos, el tercer
lugar fue para el Control sobre los diferentes
aspectos de la vida, el cuarto lugar para los
Sentimientos sobre usted mismo, el quinto
lugar fue asignado a la dimensién Satisfac-
cién son su vida, el sexto a Apoyo de fami-
liares y/o amigos, el séptimo para Impacto
de la Epilepsia y el octavo lugar para el Esta-
do de Salud y Realizacién de Actividades
Diarias.

Al comparar la asignacion del orden de
importancia que cada grupo atribuy a las
ocho dimensiones encontramos un comple-
10 acuerdo en la posicion de dos dimensio-
nes, a saber: Control ( tercer puesto) y Salud
y Actividades Diarias (octavo puesto). En

cuatro dimensiones se hallé un buen acuer-
do pues solo varid en un puesto la asigna-
cion de la importancia atribuida por pacien-
tes y especialistas.

DISCUSION

Ademds de la construccion y la valida-
cién de un instrumento para evaluar calidad
de vida en personas adultas con epilepsia,
esta investigacion pretendia dar luces sobre
el concepto que tenian sobre calidad de vida
tanto los sujetos que conformaron la mues-
tra como un grupo de 15 médicos neurdlo-
gos, expertos en el manejo de epilepsia. Si
comparamos las definiciones aportadas por
ambos grupos podemos destacar tres con-
ceptos globales que estan presentes en las
opiniones de los dos grupos: el primero de
ellos hace referencia al bienestar fisico, psi-
colégico y emocional asf como a la forma
como se vive y los medios que se tienen
para vivir; el segundo contempla la satisfac-
cion de necesidades bisicas y el tercero tie-
ne que ver con la posibilidad de contar con
unas adecuadas relaciones familiares y so-
ciales que le permitan al individuo viviren
armonia y tranquilidad. Unicamente uno de
los pacientes menciond el aspecto espiri-
tual (estar en paz con Dios) como uno de
los elementos importantes en la calidad de
vida.

La experiencia de preguntar sobre lo que
cada paciente y médico concebia como cali-
dad de vida fue muy valiosa porque permi-
ti6 confirmar que la calidad de vida cuenta
con componentes multiples y que depende
del contexto y de las circunstancias del indi-
viduo; que es cambiante, depende de las cir-
cunstancias externas e internas y por lo tanto
debe ser evaluado haciendo un corte en un
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momento especifico de la vida de los indivi-
duos; es asi como la mayoria de las perso-
nas entrevistadas dan significancia al con-
cepto de calidad de vida de acuerdo a sus
propias vivencias, al momento histérico per-
sonal y a las posibilidades fisicas reales con
las que cuentan para vivir. Esto nos lleva a
retomar la polémica planteada por Ferndn-
dez (1997), respecto a que la calidad de vida
es un concepto al mismo tiempo objetivo y
subjetivo: subjetivo porque incluye la per-
cepcion o valoracion que los individuos tie-
nen sobre las distintas condiciones de su
vida, y objetivo en la medida en que esas
mismas condiciones pueden ser evaluadas
por observadores independientes al sujeto,
como ocurrid en esta investigacion a través
de la entrevista realizada a los médicos tra-
tantes y se pudo apreciar que ambos grupos
(pacientes y médicos) tienen en cuenta fac-
tores en comin para definir calidad de vida
y los factores que la conforman.

La definicion unificada sobre lo que
ellos consideran calidad de vida es que hace
referencia al bienestar fisico, emocional y
social que le permite a la persona la realiza-
cion satisfactonia de sus actividades cotidia-
nas y su desarrollo integral como persona.
Esta definicién concuerda con la que consti-
tuyo nuestra definicion marco en la medida
en que ambus resaltan la importancia de la
satisfaccion del individuo respecto a sus
circunstancias personales, pero disciente de
ella en el hecho de que todos los sujetos
(tanto médicos como pacientes) conceptua-
lizaron la calidad de vida como un estado,
como algo fijo y no como algo cambiante y
dependiente de la evolucion de dichas cir-
cunstancias personales.

El punto de partida de nuestra investiga-
cion fue la busqueda de instrumentos a nivel
mundial que midieran especificamente la

calidad de vida en pacientes con epilépsia;
esa busqueda nos permitié encontrar datos
homogéneos respecto a los distintos aspec-
tos o dimensiones que deberian incluirse a
la hora de crear un instrumento sobre el te-
ma; estos hallazgos fueron la base para dise-
nar y construir el Inventario para la Evalua-
cion de la Calidad de Vida en Adultos con
Epilepsia (INCAVI 72). Para la validacion
de este inventario se requeria una muestra
de 100 sujetos adultos, que debian tener un
diagnostico de epilepsia o sindrome epilép-
tico, con un nivel de escolaridad minimo de
quinto de primaria y quienes no tuvieran en
su historia clinica un diagnostico de retardo
mental ni de antecedentes psiquidtrico de
psicosis. La consecucion de dicha muestra
no fue facil, ya que se encontré que gran parte
de los pacientes adultos con epilepsia tienen
asociado un cuadro de retardo mental o de
antecedentes psiquidtricos, tienen un nivel
de escolaridad muy bajo que les dificulta
entender io que se pregunta en este inventa-
rio, 0 viven en zonas rurales de nuestro pais;
finalmente se contd con una muestra de 100
sujetos que permitio la validacion de nuestro
instrumento denominado INCAVI-72.

Para dar cumplimiento a nuestro dlumo
objetivo especifico se procedio luego a espe-
cificar los puntos de corte que estadistica-
mente permitieran determinar como es la
calidad de vida de los pacientes; paraello se
establecicron los deciles bajo los cuales se
categorizaron los puntos maximos y minimos
obtenidos por los pacientes en cada una de
las subescalas y en el puntaje total de la prue-
ba; con base en la puntuacion directa se pue-
de entonces ubicar al sujeto en una baja, me-
dia o alta calidad de vida. Las personas que
puntian dentro de los deciles 1.2 y 3 tienen
una baja calidad de vida, mientras que las
personas que puntian entre los deciles 4.5 y
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6 tienen una media calidad de vida y por
dltimo quienes puntian dentro de los deciles
7, 8 y 9 tienen una alta calidad de vida. Los
resultados se pueden transcribir luego a un
perfil que también fue disenado.

Finalmente y teniendo en cuenta que el
INCAVI-72 estd disefiado para aplicar de
forma dirigida a los pacientes, se vio la
necesidad de crear el manual que le permita
al profesional que la aplique obtener un
completo entendimiento del inventario, de
sus objetivos, de como debe ser administra-
do, calificado e interpretado, y su aplicabili-
dad dentro de un plan terapéutico. El manual
del inventario se presenta por capitulos para
hacerlo fécil de utilizar. Los capitulos son:
Capitulo I, Descripcion y Fundamentacion
Tedbrica del Inventario: contiene la ficha téc-
nica, los datos histéricos y la estructura del
inventario; Capitulo 2, Diseno y Validacion
del Inventario: incluye el proceso de disefio
y modificaciones, el procedimiento, los
resultados, la determinacién de variables y
la relacion entre los items; Capitulo 3, Nor-
mas de Aplicacién y Correccion: contiene
las ocho dimensiones, la forma de aplicarlas
y la estandarizacion de los puntajes.

La conclusién final de esta investigacion
es que la prueba en general muestra un Alfa
alto de 0.9035 que indica que es confiable
y valida, y puede ser utilizada en la evalua-
cién de personas que posean caracteristicas
similares a las de los sujetos de la muestra.
Para su aplicacién a individuos con una
escolaridad inferior al bachillerato completo
se recomienda usar la entrevista dirigida,
ya que la variedad de distractores que con-
forman la prueba no son faciles de entender
para la mayoria de los pacientes y menos
para quienes no son bachilleres.

También es necesario que antes de ser
aplicado el entrevistador conozca a fondo

el manual con lo cual se garantiza un uso
adecuado y pertinente del inventario. De
igual manera es importante tener en cuenta
que el inventario no debe aplicarse en grupo
sino de forma individual para poder tener
la oportunidad de ampliar de manera sufi-
ciente las respuestas dudosas o que requie-
ren de mayor profundidad para entender a
fondo como es la calidad de vida de la per-
sona entrevistada.

Aun cuando no era objetivo de la investi-
gacion a través de las visitas domiciliarias
para llevar a cabo la aplicacién del inven-
tario, se pudo observar que la mayoria de
los pacientes adultos con epilepsia entrevis-
tados viven bajo unas condiciones poco fa-
vorables que dificultan que estos individuos
logren obtener un desarrollo armonico e
integral pues carecen de un medio que satis-
faga sus necesidades y expectativas basicas,
por lo cual se recomienda elaborar progra-
mas en los centros que atienden esta pobla-
cién para mejorar en alguna medida su cali-
dad de vida. Nos referimos concretamente
a la creacion de grupos de apoyo y redes
sociales que faciliten el desarrollo y avance
en cada una de las dreas que afectan de
manera directa la calidad de vida de estos
pacientes, es decir fuentes de empleo,
grupos de apoyo emocional, grupos que
faciliten el proceso de afrontamiento a la
enfermedad, educacion a la poblacion en
general para evitar la discriminacién y el
estigma social al cual se ven sometidos, asi
como el establecimiento de contactos con
los diferentes centros farmacoldgicos para
garantizar la consecucion de la medicacion
a un costo mas accesible para todos los es-
tratos socioecondémicos puesto que la epi-
lepsia es una entidad clinica en la cual el
tratamiento farmacolégico estricto y con-
tinuado es requisito indispensable para el
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control de las crisis, control que esta direc-
tamente relacionado con el incremento de
la Calidad de Vida de los pacientes (Jacoby
y Col., 1996; Tsui-Fen Yang y Col, 1996).

Por dltimo se sugiere que se de continui-
dad a la investigacion, correlacionando las
dimensiones del Cuestionario de Datos De-
mogrificos con las dimensiones del Inven-
tario de Calidad de Vida para establecer en
que medida las variables sociodemogrificas
y clinicas afectan tanto a cada una de las
dimensiones de la prueba como al nivel de
calidad de vida en general.
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