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Percepciones y actitudes de los pacientes frente a la cirugia
de la epilepsia: conceptos equivocados en Colombia

Lady D. Ladino, Vanessa Benjumea-Cuartas, Diana M. Diaz-Marin, Reydmar Lopez-Gonzalez,
Juan P. Orozco-Hernandez, Paulina Bedoya-Rodriguez, José F. Téllez-Zenteno

Introduccidn. Los pacientes con epilepsia focal farmacorresistente se podrian beneficiar de la cirugia de la epilepsia; sin
embargo, existen demoras en la realizacién del procedimiento. El objetivo de este estudio fue evaluar el conocimiento y
las actitudes de los pacientes hacia la cirugia de epilepsia e identificar barreras que pudieran retrasar el tratamiento.

Pacientes y métodos. Se aplicd un cuestionario de 10 minutos a pacientes con epilepsia en Colombia. La encuesta evalué
el conocimiento de la opcidn quirdrgica, las percepciones sobre el riesgo de la cirugia frente al riesgo de crisis no controladas,
la discapacidad producida por la enfermedad, las metas del tratamiento y las variables demograficas y socioeconémicas.

Resultados. Se seleccionaron 88 pacientes con epilepsia focal. El 56% de los pacientes no sabia que la cirugia podria ser
una opcidn terapéutica. El 60% considerd que la cirugia de la epilepsia es muy o moderadamente peligrosa. Una gran
proporcién pensaba que la muerte (41%), el ictus (47%), la pérdida visual (56%), los cambios en la personalidad (56%), la
paralisis (61%), las dificultades para hablar (69%) y la pérdida de la memoria (60%) eran efectos secundarios comunes. La

mayoria (62%) consideraba el procedimiento como la Gltima opcién de tratamiento.

Conclusiones. Existe una actitud negativa por parte de los pacientes frente a la cirugia de la epilepsia fundamentada en la
sobreestimacion del riesgo de adquirir déficits neurolégicos secundarios al procedimiento, lo que refleja la falta de cono-
cimiento hacia este tratamiento. Estas percepciones erréneas pueden contribuir a demoras en la atencién quirdrgica.

Palabras clave. Barrera. Cirugia. Conocimiento. Encuesta. Epilepsia refractaria. Expectativa. Mitos.

Introduccion

La epilepsia afecta aproximadamente a 50 millones
de personas, y cerca del 80% de esta poblacién vive
en paises de bajos y medianos ingresos. Los pacien-
tes con epilepsia responden al tratamiento farmaco-
légico en el 70% de los casos; el porcentaje restante
se considera médicamente intratable y potencial-
mente candidato a cirugia de la epilepsia [1]. Aun-
que la eficacia y la seguridad de la cirugia de la epi-
lepsia del l6bulo temporal se han establecido a tra-
vés de un gran numero de estudios retrospectivos y
prospectivos, asi como dos ensayos clinicos contro-
lados, la bibliografia sugiere que este procedimiento
es un tratamiento subutilizado [2,3].

La deteccion temprana de los pacientes con epi-
lepsia farmacorresistente es crucial, teniendo en cuen-
ta las consecuencias a largo plazo de las crisis no
controladas [4], incluyendo pobre calidad de vida,
alteracién cognitiva, lesiones relacionadas con las
crisis epilépticas, elevadas tasas de mortalidad y al-
tos costes en salud, [5]. Una evaluacién prequirir-
gica en un centro de referencia de epilepsia es reco-
mendable; desafortunadamente, el retraso entre el
inicio de la epilepsia y la cirugia llega a ser hasta de

20 afos. Las razones son multifactoriales e incluyen
las actitudes y el pobre conocimiento frente al pro-
cedimiento por parte de pacientes, familiares y mé-
dicos [6].

La cirugia cerebral provoca miedo y se considera
aun por médicos y pacientes como un dltimo re-
curso. Paraddjicamente, los pacientes sobreestiman
el riesgo quirtrgico y subestiman los riesgos que
tienen las crisis epilépticas no controladas [7]. El
60% de los pacientes considera el procedimiento
como ‘muy peligroso; siendo la paralisis, el dafio ce-
rebral y la pérdida de independencia las principales
preocupaciones [8]. En este estudio identificamos
las expectativas quirdrgicas, los conocimientos acer-
ca de la cirugia y las barreras para acceder a la eva-
luacién prequirtirgica en una poblacién de pacien-
tes colombianos con epilepsia focal no controlada.

Pacientes y métodos

Muestra

Este estudio transversal fue llevado a cabo en dos
hospitales de Colombia (Hospital Pablo Tob6n Uri-
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be en Medellin y Neurocentro en Pereira). Se inclu-
yeron pacientes adultos (mayores de 16 afios) aten-
didos consecutivamente en ambas clinicas de epi-
lepsia. Al finalizar la consulta médica, se invit6 a los
pacientes a participar en el estudio. Se eligio la defi-
nicién de epilepsia focal determinada por la Liga
Internacional contra la Epilepsia (ILAE) [9]. Se se-
leccionaron pacientes con epilepsia focal no con-
trolada, con al menos una crisis al afo. La inclusién
de los pacientes fue realizada por una epileptéloga
en cada clinica (L.D.L. y V.B.C.). Los pacientes con
alteracidn cognitiva fueron incluidos inicamente si
se disponia de un familiar que diligenciara la en-
cuesta. Se excluyeron pacientes sometidos previa-
mente a cirugia de la epilepsia. Se obtuvo consenti-
miento informado por escrito de todos los pacien-
tes participantes en el estudio, el cual fue aprobado
por el comité de ética de ambos hospitales.

Herramienta de cribado

Se empled un cuestionario de 33 items desarrollado
por Hrazdil et al [10]. El cuestionario fue traducido
por tres epileptélogos (L.D.L., VB.C, J.ET.Z.) y, a
través de cuatro reuniones, fue estandarizado. El
cuestionario se aplicé a un grupo piloto de 10 pa-
cientes para validar su contenido y confirmar que
los pacientes entendieran todas las preguntas (Apén-
dice). Los items de la encuesta evaldan a los pacien-
tes respecto a conocimiento de las opciones quirdr-
gicas, percepciones con respecto a los riesgos de la
cirugia frente a continuar con las crisis epilépticas,
discapacidad por la enfermedad, metas de trata-
miento, y variables demograficas y socioeconémi-
cas. El formato de respuesta es categérico para las
preguntas de selecciéon multiple. Algunas preguntas
permiten escoger varias opciones (‘seleccione lo
que corresponda’) de la lista suministrada. Comple-
tar la encuesta lleva un tiempo aproximado de 10
minutos. Hrazdil et al publicaron recientemente los
resultados de la encuesta en una poblacién de Cal-
gary (Canadd) [10].

Analisis estadistico

Los datos se recogieron empleando el formato en
linea de Google Forms y se registraron directamen-
te por los profesionales. Posteriormente, todas las
respuestas se organizaron e importaron de Excel a
SPSS. Se empled estadistica descriptiva para evaluar
frecuencias y distribuciones. Los datos cuantitati-
vos se expresaron en media + desviacidn estandar, y
los cualitativos, en proporciones. Todos los andlisis
se realizaron con el programa estadistico SPSS v. 21.
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Resultados

Caracteristicas de los pacientes

Entre diciembre de 2016 y marzo de 2017 se selec-
cionaron 88 pacientes adultos con epilepsia focal no
controlada en dos clinicas de epilepsia de Colombia
(Hospital Pablo Tobén Uribe y Neurocentro). La
tasa de respuesta del cuestionario fue del 98%. En 11
pacientes con discapacidad cognitiva grave (10,7%),
el cuestionario fue completado por un familiar.

La mayoria de los pacientes fueron colombianos
(99%). Un paciente era de Bonaire y otro de Ecua-
dor. La edad media era de 43,7 + 18,8 afios (rango:
16-92 anos). La mitad de los pacientes eran solte-
ros. Uno de cada tres (35%) comunicé no tener nin-
gun nivel educativo (analfabetismo) o un nivel mi-
nimo de educacién primaria. El soporte familiar
econdmico fue la principal fuente de financiacién
(56%), y el 69% de los pacientes estaba desempleado
en el momento de la encuesta. La mayoria (77%) de
los pacientes comunicé un ingreso total familiar
mensual por debajo de 600 délares, con un ingreso
promedio mensual de 250 d6lares (Tabla I).

La duracién media de la enfermedad fue de 12,3
+ 13,2 afos (rango: 1-54 aiios). El 68% de los pa-
cientes presentaba al menos una crisis por mes, y la
mayoria (88%) notificé6 una buena adhesién farma-
coldgica. Una gran proporcion de los pacientes (59%)
refiri6 haber probado al menos tres firmacos anti-
epilépticos, y el 49% de la poblacién manifesté te-
ner efectos secundarios relacionados con los far-
macos antiepilépticos (Tabla II).

La carga de la enfermedad fue alta. EI 37% de los
pacientes tenia algun déficit neuroldgico en el exa-
men fisico; el 18% tuvo afectacidn cognitiva deter-
minada por evaluacion neuropsicolégica; el 6% te-
nfa alguna discapacidad y el 35% comunicé alguna
comorbilidad psiquidtrica, siendo la mds frecuente
el trastorno de ansiedad (66%). Como indicadores
de pobre control de crisis, un tercio de los pacien-
tes (31%) habia sufrido estado epiléptico en el pasa-
do, sélo el 40% tuvo una buena respuesta al primer
farmaco antiepiléptico y la mayoria de los pacientes
(86%) no conducia en el momento de la encuesta.
Las crisis febriles (9%), las crisis neonatales (2%) y
la historia familiar de epilepsia (6%) no fueron fre-
cuentes. E1 17% de los pacientes notificé dificulta-
des para obtener citas médicas con un especialista
en epilepsia. De estos, el 40% describi6é problemas
con el sistema de salud, el 30% vivia en ciudades o
pueblos alejados del centro de epilepsia y el 17% te-
nia hemiplejia con dificultades significativas para el
transporte.
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Tabla I. Variables sociodemograficas de la poblacién (n = 88).

Tabla Il. Variables clinicas de los pacientes (n = 88)

Masculino 46 (52,3%) Al menos 1 crisis por afio 15 (17,0%)
sexo Fr ncia d
Femenino 42 (47,7%) ecuenca ¢ ? . 2-12 crisis por afio 41 (46,6%)
las crisis epilépticas
Soltero 43 (48,9%) 13 0 mas crisis por afio 32 (36,4%)
Casado 40 (45,4%)  Epilepsia farmacorresistente 31(35,2%)
Estado civil
Divorciado 3(3,4%) Crisis parcial simple 9 (10,2%)
Viudo 2(2,3%) Tipo de crisis Crisis parcial compleja 39 (44,3%)
Sin escolaridad 8(9,1%) Generalizacién secundaria 40 (45,5%)
Basica primaria incompleta 15 (17,0%) Sintomatico 57 (64,8%)
Sindrome epiléptico
Basica primaria completa 8(9,1%) Criptégeno 31(35,2%)
Basica secundaria incompleta 11(12,5%) Traumatismo craneal 17 (19,3%)
Escolaridad

Basica secundaria completa 18 (20,5%)

Universitaria incompleta 15 (17%)
Universitaria completa 8(9,1%)
Posgrado universitario 5(5,6%)

Pareja/familia 49 (55,6%)

Empleo 25 (28,4%)
Fue_nte primaria Pension 12 (13,6%)
de ingresos

Pension por invalidez 1(1,1%)

Inversiones/ahorro 1(1,1%)

0-1.800 USD (0-5.349.600 COP) 22 (25,0%)

1.801-5.000 USD o

(5.350.000-14.850.000 COP) 33 (37,5%)
Ingreso total 5.001-8.000 USD

0y
anual estimado?  (14.853.000-23.760.000 COP) 13 (14,8%)

8.001-22.000 USD

0
(23.763.000-65.340.000 COP) 14 (15,9%)

>22.000 USD (> 65.340.000 COP) 3 (3,4%)

Neuroinfeccién 9 (10,2%)
Vascular? 9 (10,2%)
Esclerosis del hipocampo 7 (7,9%)
Etiologia (por historia Displasia cortical focal 7 (7,9%)
clinica o resonancia) Hipoxia perinatal 5 (5,5%)
Tumor benigno 3(3,4%)
Glioblastoma 3(3,4%)

Indeterminada® 23 (26,1%)

Otras 5(5,5%)

Frontal 28 (31,8%)

Temporal 29 (32,9%)

Parietal 5(5,6%)
L6bulo

insula 5(5,6%)

Occipital 1(1,1%)

Indeterminado 20 (22,7%)

aIngreso total anual del hogar: 85 de 88 (96%) pacientes respondieron esta
pregunta abierta.

2 Incluye ictus isquémico, hemorragico y cavernomas; P Casos con resonan-
cia magnética cerebral normal o historia clinica no concluyente.

A la mayoria de los pacientes se les realizé elec-
troencefalograma convencional (95%), tomografia
craneal (96%) y resonancia cerebral (85%). A pocos
pacientes se les habia realizado videoelectroence-
falograma prolongado de 48-120 horas (30%) y to-
mografia por emisién de positrones (7%). La reso-

nancia cerebral, cuando se realizé, demostré anor-
malidades en el parénquima en el 53% de pacientes
(Tabla II).

El tiempo medio total de seguimiento después
de realizada la encuesta fue de 7,11 + 7,36 meses (ran-
go: 1-32 meses).
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Cuestionario

Conocimiento sobre la cirugia de epilepsia

Maés de la mitad de los pacientes (56%) no sabia que
la cirugia de epilepsia era una opcién de tratamien-
to. E1 85% de los pacientes no sabian si eran buenos
candidatos para cirugia. S6lo 39 pacientes conocian
la posibilidad terapéutica quirdrgica, y las fuentes
mds comunes de informacién fueron el neurélogo
(49%) e Internet (23%), seguidos por los familiares/
amigos (15%) y los médicos generales (10%). Den-
tro del grupo de los pacientes que conocian que la
cirugia era una opcién, el 38% habia sido desanima-
do por otras personas hacia el procedimiento; en el
61% de los casos, la familia y los amigos desempe-
faron un papel crucial recomendando ‘evitar la ci-
rugia’ En pocos casos, los neurocirujanos (13%), los
neurdlogos (13%) y los médicos generales (13%) di-
rectamente recomendaron a los pacientes no some-
terse a cirugia de la epilepsia.

La aprehensién entre pacientes con respecto al
procedimiento fue evidente; el 60% percibié la ci-
rugia de la epilepsia como ‘muy’ o ‘moderadamen-
te peligrosa’ La mayoria de los pacientes (76%)
consideré mayor que el 5% el riesgo de efectos ad-
versos graves, como pardlisis, infarto cerebral o
muerte, y el 24% considerd la cirugia de la epilepsia
mads peligrosa que continuar con crisis epilépticas
no controladas. Una gran proporcién de pacientes
consider6 que las alteraciones del habla, la pardli-
sis, la pérdida de memoria, los problemas visuales,
los cambios en la personalidad y el ictus eran fre-
cuentes efectos secundarios de la intervencién qui-
rurgica (Fig. 1). En consecuencia, un nimero sig-
nificativo de pacientes (62%) considerd la cirugia
como la dltima opcién terapéutica. Cuando pre-
guntamos cudles eran las preocupaciones poten-
ciales en caso de someterse a cirugia de epilepsia,
la mayoria de los pacientes manifesté como princi-
pales preocupaciones tener un nuevo problema de
salud (84%) —como ‘quedar ciego’ o ‘quedar con
problemas de memoria’— y tener problemas duran-
te la cirugia (73%) —como infeccién, sangrado o reac-
ciones alérgicas— (Fig. 2). Otras preocupaciones co-
municadas incluyeron el riesgo de recurrencia de cri-
sis epilépticas a largo plazo (2%) y el proceso de re-
cuperacion postoperatorio (2%).

Percepciones con respecto a

la enfermedad y su tratamiento

E180% de los pacientes considerd su epilepsia como
discapacitante. Salir lesionado durante una crisis
(91%) y tener problemas para concentrarse y recor-
dar cosas (84%) fueron algunos de los problemas
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Figura 1. (Cudles de los siguientes son efectos negativos comunes de la cirugia de epilepsia?
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Figura 2. Si estuviera considerando someterse a cirugia cerebral para su epilepsia, équé le preocuparia?
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mas descritos (Fig. 3). Consistentemente, las prin-
cipales metas manifestadas por los pacientes inclu-
yeron no tener crisis nunca mas (96%) y no preocu-
parse por lesionarse a si mismo o a otras personas
durante una crisis (84%) (Fig. 4).

Aunque la mayoria de los pacientes (96%) dijo
confiar en sus profesionales de la salud, una pro-
porcidén significativa manifesté que primero em-
plearia, o que ya habia empleado, opciones de tera-
pias alternativas, como hierbas o vitaminas (37%), o
que optaria por ser parte de un estudio experimen-
tal con el fin de probar un tratamiento no quirtrgi-
co (28%) antes de realizarse una cirugia cerebral. E1
30% de los pacientes rechaz6 la posibilidad de ciru-
gia cerebral (si esto significaba permanecer usando
farmacos antiepilépticos), aun si se les ‘garantizara’
que nunca mas tendrian otra crisis y que no habria
dafio cerebral durante el procedimiento.

Barreras percibidas por los pacientes

hacia la cirugia de la epilepsia

Se evaluaron las respuestas a la pregunta nimero
15 del cuestionario: ‘;usted se realizarfa cirugia ce-
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Figura 3. (Cudles de los siguientes son problemas que pueden ocurrir en alguien que tiene convulsiones?
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Figura 4. Con respecto a su epilepsia, écudles son los objetivos importantes para usted?
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rebral si le pueden garantizar que nunca tendra otra
crisis epiléptica y que no habrd dafio en su cerebro,
incluso si esto significa continuar tomando algunos
de los fairmacos antiepilépticos?. Encontramos dife-
rencias importantes entre la poblacién encuestada.
La mayor afectacion clinica de la enfermedad se re-
lacioné con una mayor posibilidad de aceptar la ci-
rugia como opcién terapéutica. Los pacientes con
diagnéstico de epilepsia refractaria, mds de una cri-
sis a la semana, crisis con generalizacién secunda-
ria y alguna discapacidad fisica o intelectual rela-
cionada con la enfermedad aceptaron mas la cirugia
en comparacion con el resto de la poblacién (Fig. 5).

Discusion

A pesar de la abrumadora evidencia del éxito de la
cirugia en la epilepsia farmacorresistente y su supe-
rioridad con respecto al uso continuado de firma-
cos antiepilépticos [11,12], la cirugia de la epilepsia
sigue siendo significativamente subutilizada. Sélo
una pequena proporcion de candidatos potenciales
recibe cirugfa [13]. Con el fin de mejorar la utiliza-
cion del procedimiento, es importante comprender
las barreras relacionadas con el paciente y el impac-
to de la informacidén sobre los riesgos y beneficios.
En nuestro conocimiento, éste es el primer estudio
latinoamericano que evalda las percepciones y acti-
tudes de los pacientes con epilepsia focal no con-
trolada frente a la cirugia de epilepsia.

Las percepciones y las actitudes de los pacientes
hacia la cirugia de epilepsia estan determinadas por
multiples factores. Uno de los més importantes es
el nivel educativo; en nuestro estudio unicamente el
32% de los pacientes tuvo acceso a la educacién su-
perior. Una proporcién importante de pacientes
con epilepsia en Colombia incluso desconocia la
existencia de la cirugia como una opcién terapéuti-
ca (56%). La mayoria de los pacientes estaba des-
empleada en el momento de la encuesta (69%) y te-
nia un ingreso familiar anual inferior a 7.200 délares
(77%). Se describieron hallazgos similares en un es-
tudio multicéntrico realizado en Europa, en donde
el conocimiento general de la epilepsia fue menor
en los pacientes provenientes de Portugal, Polonia y
Turquia en comparacién con los pacientes del Reino
Unido, Alemania y Paises Bajos, en donde los ingre-
sos econémicos y el nivel educativo son superiores
[14]. En una poblacién canadiense (Calgary, Alber-
ta) donde se aplic6 el mismo cuestionario, el 83% de
los pacientes conocia que la cirugia de epilepsia era
una opcion existente, y la mayoria tenia un nivel
educativo superior (62%) y un ingreso econdémico
mensual 14 veces superior al de nuestra poblacion
[10]. En la misma linea, otro estudio canadiense rea-
lizado en Toronto demostrd actitudes positivas y
optimistas hacia la cirugfa, y encontré que la mayor
proporcién de dichos pacientes se encontraba em-
pleada o estudiando a tiempo completo (67%), acce-
di6 a estudios universitarios (76%) y tenia un sueldo
20 veces superior al notificado en nuestra poblacién
[15]. Estos resultados contrastan con la muestra
presentada en este estudio.

Este articulo resalta el impacto significativo de la
enfermedad en la vida diaria. La frecuencia de cri-
sis es un factor que se ha relacionado con el dete-
rioro cognitivo y la pobre calidad de vida [16]. El
68% de los pacientes encuestados en nuestro estu-
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dio tenfa por lo menos una crisis epiléptica men-
sual, y dicha condicién se asocié con una actitud
positiva hacia la cirugia de epilepsia. Un estudio ca-
nadiense mostré resultados similares; éstos deter- 90%
minaron una mayor frecuencia de crisis epilépticas

Figura 5. Deseos de que se le realice cirugia de epilepsia (pregunta 15 del cuestionario).

como uno de los principales predictores de una ac- o
titud optimista hacia el procedimiento [15], lo que 0%
posiblemente refleja la frustraciéon de los pacientes 0%
y la necesidad de un tratamiento adicional y tras- =

formador. Sin embargo, esta variable se comporta
de manera diferente en otras poblaciones. Un estu- 40%
dio multicéntrico europeo [14] y un estudio italiano
correlacionaron la actitud negativa con la mayor
frecuencia de crisis, la mayor edad y la discapaci- s
dad, lo que puede sugerir que estos individuos, des- 100
pués de anos de epilepsia crénica, se vuelven mas
tolerantes a la carga de la enfermedad vy, por lo tan-
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novadores [8]. En la misma direccidén, nuestro estu- & @Q.é"’ & ée‘? & & & & Q,p?" #@*"’b
dio demostr6é que la percepcién negativa hacia el & bgeé R o @a@ & & ;
procedimiento fue mayor por encima de los 50 afios. & e S ¢ 2 ¢ ey b\f
La sobreestimacién del riesgo quirtrgico y la &% i

oposicion a la realizacidn de la cirugia es un proble-
ma universal e independiente del pais de origen. En
una encuesta realizada en Italia, la mayoria de los
pacientes expresé ansiedad hacia la cirugia y pensa-
ba que el procedimiento es muy peligroso (56%) o
en algin grado peligroso (41%), considerando que
la posibilidad de efectos adversos con el procedi-
miento es alta, incluyendo paralisis (47%), daio ce-
rebral (61%) y pérdida de independencia (45%) [8].
Con la misma tendencia, un estudio canadiense
mostré que un 55% de los pacientes considera la ci-
rugia como ‘muy a moderadamente peligrosa, y
mencioné como principales efectos secundarios la
pérdida de memoria (60%), dificultades en el len-
guaje (43%) y paralisis (42%) [10]. En Estados Uni-
dos, un programa de epilepsia publicéd resultados
igualmente alarmantes; al interrogar a los pacientes
sobre el riesgo de la cirugia, en una escala de 1 a 10,
la cirugfa cerebral se calificé con una peligrosidad
media de 8,3. La muerte y la pérdida de memoria
fueron seleccionadas por el 55% de los pacientes
como ‘resultados negativos frecuentes’ de la cirugia
cerebral [17]. Otro estudio realizado en Canadi cit6
no solo déficits neuroldgicos focales (75%), sino
también la infeccién (63%) como una situacién pro-
bable después de la cirugia [15]. Nuestro estudio
encontrd resultados similares, con un 60% de la po-
blacién que consideraba la cirugia de la epilepsia
como ‘muy’ o ‘moderadamente peligrosa, y mis de
la mitad de los pacientes como altamente probables
problemas de memoria (60%) y del habla (69%), pa-
ralisis (61%) y trastornos visuales (56%).
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Un porcentaje importante de pacientes adultos
no siente que los médicos sean una fuente de infor-
macion fiable o accesible. Cuando esto ocurre, el
retraso en la remisién a un centro quirdrgico se
acrecienta y los pacientes tienden a tolerar mayores
niveles de disfuncién antes de considerar el trata-
miento quirtrgico. En Los Angeles (EE.UU.), un es-
tudio realizado en pacientes afroamericanos de-
mostré que el 100% de los participantes cree que la
cirugia es la tltima opcién disponible, casi experi-
mental [18]. Un estudio italiano manifesté6 que un
73% de la poblacién también considera la cirugia
como la dltima opcidn; incluso mds de la mitad de
los pacientes sélo intentaria el procedimiento en
caso de que exista una certeza de libertad de crisis
postoperatoria [8]. Llamativamente, este estudio ex-
cluy6 a pacientes con deterioro cognitivo, pobre ni-
vel educativo (sin educacion primaria) y poco apo-
yo social, y seleccioné una muestra de poblacién
caucésica bien educada que, a pesar de dicho con-
texto, rechazo con firmeza la cirugia.

En una encuesta realizada en Nueva York a una
poblacién multicultural con un 33% de los partici-
pantes provenientes del Caribe o Latinoamérica, la
mitad de los pacientes jamas consideraria el trata-
miento quirdrgico, incluso si se garantiza que de-
tiene sus crisis epilépticas sin causar déficits neuro-
légicos [17]. De manera similar, nuestro estudio y
un estudio canadiense mostraron que alrededor del
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60% de los pacientes considera la cirugia como la
ultima opcién disponible [10].

Existen mdltiples fuentes de informacién, pero
los pacientes claramente prefieren recibirla de la
persona en quien mds confian: el neurélogo. Con-
secuentemente, los neurdlogos son responsables de
proporcionar la informacion pertinente a posibles
candidatos quirtrgicos tan pronto como se indique.
Una intervencién inadecuada del médico constitu-
ye una barrera adicional para la utilizacién éptima
del procedimiento [8]. Zuccato et al demostraron
en un estudio pragmatico educativo que proporcio-
nar informacién sobre los beneficios de la cirugia
para pacientes con epilepsia reduce la proporcién
de personas que no estan interesadas en la cirugia e
impulsa a un subgrupo de pacientes a pasar desde
la indecisidn a estar interesado en la cirugia [15].

Una limitacién de este estudio es que los resulta-
dos no son generalizables a pacientes con epilepsia
cuyas circunstancias econémicas y clinicas difieren
de las encontradas en la poblacién de estudio. La
mayoria de los participantes de este estudio estaba
econdémicamente en desventaja y tenia una tasa re-
lativamente alta de farmacorresistencia. La tltima
caracteristica es tipica de los pacientes que se ven
en clinicas especializadas en epilepsia, pero no de
pacientes vistos en la practica de neurologia gene-
ral. Por dltimo, resulta esencial anotar que la mayo-
ria de los pacientes de nuestro estudio (70%) care-
cia de una evaluacién prequirdrgica con un video-
electroencefalograma mayor de 48 horas, elemento
clave para evaluar el correlato electroclinico de las
crisis y determinar la zona epileptégena, con el fin
de brindar un consejo individualizado con respecto
a si es candidato a cirugfa, el procedimiento quirtr-
gico que se debe realizar (resectivo, monitorizacién
invasiva, neuromodulacion), el objetivo del acto qui-
rurgico (curativo, paliativo) y las posibles complica-
ciones derivadas de él.

En conclusion, la cirugia de epilepsia es una opcién
terapéutica consistentemente subutilizada. Este es
el primer estudio que explora las barreras de acceso
y conocimiento de los pacientes acerca de la cirugia
de epilepsia en Colombia. Detectamos en general
una actitud negativa hacia la cirugfa de la epilepsia.
Los pacientes temen adquirir déficits neuroldgicos

durante la cirugia, lo que refleja la falta de conoci-
miento hacia este tratamiento. Estas percepciones
err6neas pueden contribuir a demoras en la aten-
cién quirurgica.
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Percepciones y actitudes de los pacientes frente a la cirugia de la epilepsia

Apéndice. Encuesta: percepciones y actitudes de los pacientes frente a la cirugia de epilepsia.

Seccion A. Preguntas acerca de su opinion

1. ¢Alguna vez le han realizado cirugia cerebral para ayudar a tratar
su epilepsia/crisis epilépticas?:
Si, ¢écuando? / No

2. ¢Usted sabe que la cirugia cerebral (neurocirugia) en ocasiones es
una opcidn de tratamiento para personas que tienen crisis epilépticas?:
Si / No (vaya directamente a la pregunta 4)

3. ¢Ddnde ha escuchado acerca de la cirugia cerebral (neurocirugia)
para epilepsia/crisis epilépticas? (seleccione todas las opciones que
correspondan):
Mi médico familiar / Mi neurélogo / Asociacion de epilepsia o grupo de
apoyo / Internet o biblioteca / Familia 0 amigos / Alguien que conozco
que tuvo cirugia para su epilepsia/crisis epilépticas / Otros (especifique)

4. Ensu opinion, ;cudan peligrosa es la cirugia cerebral (neurocirugia) para
pacientes con epilepsia/crisis epilépticas elegidos de forma adecuada?:
Muy peligrosa / Moderadamente peligrosa / Ni peligrosa ni sequra /
Moderadamente segura / Muy segura

5. Ensu opinidn, icudl es el riesgo de efectos adversos graves (por ejemplo,
paralisis, problemas de vision) de la cirugia cerebral (neurocirugia) para
la epilepsia/crisis epilépticas?:
< 5% /5-10% / 11-50% / 51-99% / 100%

6. Engeneral, la cirugia cerebral (neurocirugia) para la epilepsia/crisis
epilépticas es mas peligrosa que tener crisis epilépticas que no estan
controladas:

Totalmente de acuerdo / De acuerdo / Ni en acuerdo ni en desacuerdo /
En desacuerdo / Totalmente en desacuerdo

7. Ensu opinién, écudl de los siguientes efectos negativos son comunes en
la cirugia cerebral (neurocirugia) para la epilepsia/crisis epilépticas? (que
sucedan mas del 10% del tiempo) (seleccione todos los que correspondan):
Muerte / Pérdida de memoria / Pardlisis / Infarto cerebral /

Cambios de la personalidad / Dificultad para hablar / Problemas en la vista

8. Ensuopinion, écudl de los siguientes son problemas que pueden suceder

algunas veces en alguien que tiene crisis epilépticas? (seleccione todos los

que correspondan):

Hacerse dafio durante la crisis epiléptica / Muerte stbita inesperada /
Estado epiléptico (tener crisis prolongadas o muchas crisis en un periodo
corto) / Problemas para mantener un trabajo-empleo / Problemas en el
aprovechamiento escolar / Efectos secundarios de los farmacos
antiepilépticos / Problemas en la concentracién y para recordar las cosas /
Sentirse juzgado o discriminado / Dificultades con las relaciones personales /
Incapacidad para conducir un vehiculo

9. ¢Alguien lo ha desanimado para realizarse cirugia cerebral (neurocirugia)
para su epilepsia/crisis epilépticas?:
Si / No (vaya directamente a la pregunta 12)

10. ¢Quién lo ha desanimado a realizarse cirugia cerebral (neurocirugia)
para su epilepsia/crisis epilépticas?:
Médico de familia / Neurélogo / Enfermera / Familiar / Amigos /
Medios de comunicacién / Noticias / Otros (especifique cudles)

1. ¢Por qué lo desanimaron a realizarse cirugia cerebral (neurocirugia)
para su epilepsia/crisis epilépticas?:

12. ¢Usted piensa que la cirugia cerebral (neurocirugia) para su epilepsia/
crisis epilépticas debe considerarse como el ultimo recurso, por ejemplo,
cuando ya se han intentado todos los farmacos y tratamientos?:
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Totalmente de acuerdo / De acuerdo / Ni en acuerdo ni en desacuerdo /
En desacuerdo / Totalmente en desacuerdo

. En'su opinidn, ¢usted es candidato para cirugia cerebral (neurocirugia)

para su epilepsia/crisis epilépticas?:

Ya tuve cirugia cerebral (neurocirugia) para la epilepsia / No estoy seguro
si soy candidato para cirugia / Me han hablado de que soy candidato
para cirugia y estoy interesado en la cirugia / Me han hablado de que
soy candidato para cirugia pero no estoy interesado / Me han hablado
de que no soy candidato para cirugia

. En general, confio en mi personal de salud (p. e]., doctores y enfermeras):

Totalmente de acuerdo / De acuerdo / Ni en acuerdo ni en desacuerdo /
En desacuerdo / Totalmente en desacuerdo

. ¢Usted se realizaria cirugia cerebral (neurocirugia) si le pueden garantizar

que nunca tendrd otra crisis epiléptica y que no habrd dafio en su cerebro,
incluso si esto significa continuar tomando algunos de los farmacos
antiepilépticos?:

Totalmente de acuerdo / De acuerdo / Ni en acuerdo ni en desacuerdo /
En desacuerdo / Totalmente en desacuerdo

. Preferiria probar (o ya he probado) opciones de medicina alternativa

(p. &j., hierbas, vitaminas) antes de tener cirugia cerebral (neurocirugia)
para mi epilepsia/crisis epilépticas:

Totalmente de acuerdo / De acuerdo / Ni en acuerdo ni en desacuerdo /
En desacuerdo / Totalmente en desacuerdo

. Preferiria participar (o he participado) en un estudio de investigacién

(experimental) de nuevos tratamientos no quirtrgicos antes de tener
cirugia cerebral para mi epilepsia/crisis epilépticas:

Totalmente de acuerdo / De acuerdo / Ni en acuerdo ni en desacuerdo /
En desacuerdo / Totalmente en desacuerdo

. Si estuviera considerando tener cirugia cerebral (neurocirugia) para

su epilepsia/crisis epilépticas, équé le preocuparia?:

Tener un nuevo problema de salud (p. e]., quedar ciego, problemas de
memoria) / Tener un nuevo problema emocional (p. e., depresién) /
Problemas durante la cirugia (p. ej., infeccién, sangrado, reacciones
amedicamentos) / C6mo se sientan mis amigos y familiares acerca
de la cirugia / Tener que viajar largas distancias para la cirugia /
Cémo se pagaria la cirugia / Otros (por favor, especifiquelos)

. Con respecto a su epilepsia/crisis epiléptica, ;cudles son metas

importantes para usted? (por favor, sefiale todas las respuestas posibles):
No tener nunca otra crisis epiléptica / Ser capaz de conducir un automévil /
Ser capaz de mantener un empleo estable (o ir a la escuela) / Participar
en nuevas actividades (pasatiempos o viajes) / No tener efectos secundarios
de los farmacos antiepilépticos / Dejar de tomar todos los farmacos
antiepilépticos / No preocuparme de lastimarme o lastimar a otros durante
una crisis epiléptica / No necesitar ser atendido o requerir cuidados /

Ser més capaz de planear mi futuro / Tener mejores relaciones con mi
familia y amigos / Tener mejor memoria y concentracién / Otro (por
favor, especifique)

Seccion B. Preguntas acerca de su epilepsia

20. ¢Cudntos afios tenfa cuando tuvo su primera crisis epiléptica?:

21.

¢Cuantos afios tenia cuando vio por primera vez a un neurélogo?:

22. ¢Cudntos afios tenia cuando le diagnosticaron crisis epilépticas?:

23. ¢Con qué frecuencia tiene usted crisis epilépticas?:

13
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Estoy libre de crisis (¢ cuando fue su Gltima crisis?) / Menos de una crisis (lugar de nacimiento, origen racial) y son importantes porque se ha encontrado
por afio / 1-12 crisis por afio / 13 0 mas crisis por afio que estos antecedentes pueden afectar a la salud. Como toda la informacién
que ha proporcionado, estas respuestas seran completamente confidenciales.

24. iCudl es el periodo mas largo que ha estado libre de crisis epilépticas
con o sin farmacos antiepilépticos (en semanas, meses 0 afios)?: 29. {Cudntos afios tiene actualmente?:
25, Las crisis epilépticas pueden ser incapacitantes y limitar la funcionalidad 30. ¢Nacid en Colombia?:
de una persona (p. ej., causan lesiones, no poder trabajar o conducir, Si / No (por favor, especifique en qué pais)
sentirse triste o preocupado, impacto en su vida social, limitacién en
alcanzar sus metas, dificultad para concentrarse o tener menos energia). 31. ¢Cudl es su principal fuente de ingresos?:
Actualmente, ¢cuan incapacitante es su epilepsia/crisis epilépticas?: Empleo-trabajo / Esposo(a)-apoyo familiar / Ahorros-inversiones /
Extremadamente incapacitante / Muy incapacitante / Moderadamente Pensidn-jubilacion / Asistencia social / Seguros de invalidez /
incapacitante / Levemente incapacitante / No discapacitante Otros (por favor, especifique)
26. ¢Cudntos diferentes formacos antiepilépticos ha probado para 32. Sivive en Colombia, pero tiene diferentes origenes culturales y raciales,
su epilepsia/crisis epilépticas?: ¢es usted...? (marque todo lo que corresponda):
0/1/2/30mas Blanco / Chino / Asidtico del sur / Asitico del sudeste / Asiatico del oeste /
Afroamericano / Filipino / Latinoamericano / Arabe / Japonés / Coreano /
27. ¢Ha tenido efectos secundarios (p. ej., sensacién de cansancio, mareo, Otros
dificultad para concentrarse) con su farmaco antiepiléptico actual?:
Si/ No 33. ¢Cudl es el nivel educativo mas alto que ha alcanzado?:
Ninguno / Primaria incompleta / Primaria completa / Secundaria
28. iLe es dificil asistir a sus citas de la consulta de epilepsia?: incompleta / Secundaria completa / Pregrado incompleto / Pregrado
Si (¢por qué razén?) / No completo / Posgrado incompleto / Posgrado completo / Maestria /
Doctorado / Otro (icudl?)
Seccion C. Preguntas acerca de usted 34. (Cudles son sus ingresos estimados al mes? (opcional):
0-434.699 COP / 434.700-1.094.999 COP / 1.095.000-1.868.199 COP /
Estas cinco preguntas finales son acerca de sus antecedentes personales 1.868.200-5.636.934 COP / > 5.636.934 COP

Patients’ perceptions of and attitudes towards epilepsy surgery: mistaken concepts in Colombia

Introduction. Selected patients with drug-resistant focal epilepsy benefit from epilepsy surgery, however significant delays
remain. The aim of this study was to assess knowledge and attitudes toward epilepsy surgery among patients with epilepsy
and identify barriers that might delay the treatment.

Patients and methods. A 10-minute questionnaire was administered to patients with epilepsy in Colombia. Survey
assessed the following: knowledge of surgical options, perceptions about the risks of surgery vs. ongoing seizures, disease
disability, treatment goals, and demographic and socioeconomic variables.

Results. We recruited 88 patients with focal epilepsy. More than half of patients (56%) were not aware that surgery might
be an option. Apprehension about epilepsy surgery was evident, 60% of patients perceived epilepsy surgery to be very or
moderately dangerous. A large proportion of patients believe death (41%), stroke (47%), vision loss (56%), personality
change (56%), paralysis (62%), difficulties in speaking (69%), and memory loss (60%) were frequent side effects. The
majority of patients (62%) consider the surgical procedure as the last option of treatment.

Conclusions. There is a negative attitude toward epilepsy surgery based on the patients’ misperceptions of suffering
neurological deficits during the surgery, reflecting lack of knowledge toward this type of treatment. These perceptions can
contribute to delays in surgical care.

Key words. Barriers. Drug-resistant epilepsy. Expectative. Knowledge. Myths. Surgery. Survey.
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