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RESUMEN.
Titulo: Calidad de vida en adolescentes con diagnostico de epilepsia que
acuden a la consulta de neurologia del Hospital General de Zona numero 2,
del IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

Numero de centros participantes del IMSS: 1. Hospital General de Zona namero
2, del IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas. 91 pacientes adolescentes con
diagnéstico de epilepsia, derechohabientes adscritos al Hospital General de Zona

namero 2, del IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

Antecedentes: A nivel global, la incidencia de epilepsia puede llegar a miias de 50
por cada 100 mil habitantes. Aunque es una enfermedad de larga evolucion y puede
ocurrir a cualquier edad, es mas comu en nifilos y ancianos, lo que lleva a un
tratamiento prolongado (a menudo para toda | avida) y un estigma social que
comienza temprano desde inicios de la humanidad, con existencia hasta el dia de
hoy. Ademas, entre el 5y 10 por ciento de la poblacidén sin epilepsia sufrira una

convulsién en algin momento de su vida. !

En algun punto de la historia humana, Alcmeon de Crotona en el siglo seis antes de
Cristo, mostro que la epilepsia se origind en el cerebro. Hipdcrtaes en el 400 antes
de Cristo, refutd las ideas supersticiosas de su época en su libro “Corpus
Hipocraticum” en su capitulo sobre “enfermedades sagradas”: “la epilepsia no es
mas divina ni mas sagrada que cualquier otra enfermedad y tiene un origen tan
natural como las demas, los hombres le han atribuido un origen divino por ignorancia
y por el asombro que les inspira, pues no se parece a las otras”; argumentando que

el origen se localizaba dentro del cerebro.!

La epilepsia es ahora la patologia neuroldgica mas comun de los nifios y afecta a
3,2 a 5,5 por cada 1000 nifios en paises desarrollados y 3.6 4.4 por cada 1000
nifios en naciones en transcurso de desarrollo. América latina, tiene prevalencia
poblacional alta para esta enfermedad que todas las regiones del mundo, abarcando

17,8 casos de epilepsia por 1000 habitantes por afio. Los infantes estan
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presentando afectaciones a nivel de conducta, congnitivo, emocional, social y
académica que el resto de nifios sanos o los nifios con comorbilidades crénicas. La
situacién afecta a los sistemas de salud, lo que se traduce en mayores costos por
paciente para los nifios que para los adultos (Fernandez 2017).?

Em las ultimas decadas la epilepsia representa uno de los problemas neurol6gicos
mas comunes en la adolescencia. Mas de 3 millones de personas tienen un
diagnéstico activo de epilepsia en los Estados Unidos, aproximadamente 470,000
de ellos son menores de 17 afios. La mala calidad de vida y los malos resultados
de salud se han documentado en adolescentes que viven con epilepsia.?

Objetivo General: Conocer la Calidad de vida en adolescentes con diagnostico
de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del Hospital General de

Zona numero 2, del IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

Material y Métodos. Estudio cuantitativo, transversal, prospectivo, observacional y
analitico. Se realizara en pacientes de 10 a 19 afios que acepten participar en el
estudio, la herramienta de recoleccion de datos sera un cuestionario CAVE de
“calidad de ida del nifio con epilepsia” integrado por 8 preguntas relacionadas con
la que se identificara la afectacion negativa de la epilepsia en aparatados como
conducta, asistencia escolar, el aprendizaje, autonomia personal, relacion social,
frecuencia e intensidad de las crisis convulsivas y la opinién de los padres. Con un
nivel de certeza es de 11 b-1ll-1V grado de recomendacion D-C. Ademas se obtendra
informacion de los encuestados como: edad, sexo, la escolaridad, ocupacion actual,

el estado civil, afios de diagndstico de epilepsia y tipologia familiar.

Para la captura de datos se utilizara el programa SPSS, version 21 en espafiol para
Windows, con el objeto de analisis se manejaran estadisticas descriptivas como:
frecuencias y porcentajes y medidas de tendencia central para variables
cuantitativas.

Periodo de estudio: del 01 de marzo del 2020 al 31 de diciembre del 2021.



Recursos e infraestructura: Humanos: Un médico residente en la Especialidad de
Medicina Familiar, dos asesores uno de contenido y un metodoldgico. Fisicos, Area
fisica: Hospital General de Zona namero 2, del IMSS, de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.
Instrumentos de medicion, Cuestionario.

Paquete estadistico SPSS (Statistical Package for the Social Science) version 21
en espafol para Windows. Financieros: Seran proporcionados por el mismo
investigador. Pago por paciente que realizara el patrocinador (moneda nacional):
No aplica.

Experiencia de grupo: Los investigadores cuentan con conocimientos en
Metodologia de la investigacién, los cuales han adquirido durante su formacién
Académica. El asesor metodolégico y la asesora de contenido han participado en

asesoria en trabajos de investigacion continuamente.

Palabras Clave: Calidad de vida, adolescentes, epilepsia, cuestionario CAVE.



I. MARCO TEORICO.

La epilepsia es reconocida mundialmente como un grave problema de salud publica
que requiere un adecuado seguimiento, control y tratamiento. Segun la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), la enfermedad tiene una tasa de remisién
de hasta el 50%, afecta a mas de 60 millones de personas y es comun en los paises
en desarrollo. La enfermedad suele afectar al 1 a 2 por ciento de la poblacion
mundial, y la incidencia conocida de epilepsia es de 23 a 190 por afio. 100.000
habitantes por afio (Bender del Busto 2018).4

El estudio de Campos (2015), inform6 sobre 144 nifios recién diagnosticados con
epilepsia seguidos durante 37 afios encontro, que el 67% tenia un buen prondstico
con remision completa, el 33% sin remision, el 19% con resistencia a los

medicamentos y el 14% con mal pronéstico.®

En cuanto al seguimiento y control de los pacientes con epilepsia, se sabe que
entre un 20% y un 30% de los pacientes con epilepsia no se controlan
adecuadamente, ni siquiera con farmacos antiepilépticos (FAE). Si la monoterapia
no responde a 2 FAE de primera linea o si se usan 2 de primera linea en
combinacion a dosis de tolerancia maxima, se denomina epilepsia refractaria. La
epilepsia farmacorresistente se considera un desafio para los profesionales de la
salud que afecta negativamente de manera significativa el crecimiento, un buen
aprendizaje, deteriora el comportamiento y la calidad de vida del pacientes y sus
familiares (Ulate, 2015).8

En México, el estudio publicado por Cruz (2017), en relacion a la incidencia de
epilepsia, se estima en 300 a 600 por cada 100 mil habitantes de la poblacién total
y de 100 a 400 nifios por 100 mil. La epilepsia tiene una alta tasa de mortalidad en
la poblacion pediatrica. La incidencia es mayor en los nifios y se ve mas afectada
en los hombres. La epilepsia puede ser de origen genético o adquirido. Las
enfermedades genéticas se consideran factores de riesgo princiaples para el inicio

de la patologia, y los factores ambientales exacerban la enfermedad. Entre los
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factores ambientales, los mas asociados con las convulsiones fueron los prenatales
(antecedentes maternos de infecciones urinarias, respiratorias y vaginales) y

perinatales (preeclampsia y asfixia perinatal).’

Guillen Pinto (2018) en su estudio refiere que la epilepsia en la infancia se manifiesta
de diferentes formas, siendo importante identificarlas para un adecuado diagnéstico
y tratamiento. Las manifestaciones EEG en este grupo de edad mostraron patrones
muy especificos. En este sentido, los tipos de epilepsia se pueden dividir en primaria
y secundaria. En la epilepsia primaria se pueden encontrar epilepsia neonatal,
encefalopatia epiléptica, epilepsia benigna, epilepsia mioclénica, epilepsia focal y
epilepsia de ausencia. La epilepsia secundaria consiste en la epilepsia causada por
las enfermedades metabdlicas, traumaticas, toxicas e infecciosas mas comunes. La
epilepsia, independientemente del inicio, la recurrencia y la duracion, se asocia con

problemas cognitivos, conductuales y estructurales en el sistema nervioso.?

Los principales signos y sintomas clinicos de la epilepsia son deterioro del estado
de conciencia, movimientos paroxisticos rapido e involuntarios, sintomas
sensoriales y cognitivas y compromiso del sistema nervioso autonomo (SNA). La
Liga Internacional Contra la Epilepsia determina la clasificacion de la epilepsia

segun el tipo de crisis en focal y generalizada (Acevedo 2019).°

En el estudio de Oliva meza (2018), la epilepsia y estado epiléptico en nifios,
sugieren que la epilepsia prolongada se asocia con hipoxia cerebral, hipoglucemia,
hipercapnia, respiracion, acidosis lactica y acidosis metabdlica. La muerte neuronal
ocurre cuando el oxigeno, la glucosa y los sustratos metabdlicos disponibles no
pueden satisfacer las necesidades metabolicas del cerebro. La pronta identificacion
y control de la causa es principalmente el mejor remedio del médico, ya que el
tratamiento temprano y eficaz puede reducir la morbilidad y la mortalidad. Las
complicaciones neuroldgicas son diversas y ocurren principalmente en los dominios

cognitivo, motor y sensorial.'?
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Las epilepsias recurrentes o crénicas son enfermedades complejas que afectan el
estado fisico y reducen la “CV” del individuo y sus familiares. Los padres ponen
mucho énfasis en esta condicidn, pero no solo por el cuadro clinico en el hogar, sino
también cuando el paciente es seguido clinicamente en el consultorio, es necesario
utilizar escalas para medir indicadores de calidad para conocer y medir las
complicaciones en la vida de cada paciente. En los Ultimos afios se han realizado
varios estudios como el de Moya Vilches 2015, sobre calidad de vida en diferentes
partes del mundo utilizando escalas estandarizadas que tienen en cuenta el
contexto clinico de la patologia, datos sociodemogréficos y la realidad del momento
en que se utiliza el instrumento. La diferencia de gravedad clinica al evaluar a un
paciente infantil como adulto y su calidad de vida es muy evidente al observar las
diferencias determinadas por el nivel socioeconomico, educativo, cultural y

demografico de cada nacién estudiada.*!

La totalidad de los factores pueden influir en el crecimiento y desarrollo y la
aplicacion de todo instrumento que tenga como objetivo comprender y evaluar la
calidad de vida de cada enfermedad. Un factor clave a considerar al estudiar la “CV”,
es la diferencia en las percepciones entre los niflos con epilepsia y sus padres. En
el estudio de Moya Vilches (2015), resalta que los padres son mas conscientes del
impacto de la epilepsia en las actividades diarias de los nifios. Los nifios portadores
de la enfermedad, tienen la oportunidad de experimentar la vida escolar y social
cerca de sus compaferos que no la tienen. Entre otras cosas, los nifios con
epilepsia informaron que su calidad de vida era similar a la de sus compafieros de
clase. En este mismo estudio, describen este fendmeno como la "paradoja de la
discapacidad”, indicando que todo paciente con una enfermedad de corta o larga
duracion tiende a estar satisfecho con su nivel de funcionamiento. En Italia, otro
estudio replicé lo anterior y encontré que los nifios “descuidan” sus problemas en
las actividades diarias y también observd que el cuidado excesivo de los padres

puede ser un factor en la calidad de vida de los nifios con epilepsia.t!

Indispensable identificar y analizar en qué medida la calidad de vida tiene afectacion

con otros familiares que también se convierten en cuidadores principales y observan
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signos y sintomas de epilepsia en sus hijos, hermanos o sobrinos. En el 2015 Moya
Vilches, reafirma a través de una publicacién israeli donde los resultados de un
estudio que evalué la calidad de vida de los padres de nifios diagnosticados con
epilepsia, identificO compromisos comunes en la calidad de vida de los padres,
siendo los sentimientos de soledad y enfermedad los factores mas comunes,
también la carga econdémica. Esto requiere brindar redes de apoyo para los
cuidadores primarios de nifios con epilepsia, creando y optimizando programas
institucionales y sociales para que los pacientes y sus familias reciban un mayor

apoyo psicolégico y econémico.!?

En cuanto a la calidad de vida, existen diversos grados de disfuncion cognitiva,
principalmente en las areas de atencion y memoria. Entre los factores de riesgo
involucrados, la presentacion clinica de la epilepsia difiri6 entre tratamiento
temprano, recurrente y extenso. En este caso se provocan crisis de ansiedad,
manifestadas como fobias o agresividad por la presencia de la enfermedad y crisis,
gue pueden derivar en psicopatologia, aislamiento y mala integracion social. Un
hecho obvio y dificil de medir es que uno de cada tres adolescentes con epilepsia
nunca habla de su condicion actual con sus padres o cuidador principal (Moya
Vilches, 2015).%t

En Espafa, en la década de 1990, se desarrollé el primer cuestionario en espafiol
para evaluar la calidad de vida de los nifios con epilepsia, denominado CAVE. Este
cuestionario, propuesto por Herranz en 1996, utiliza una encuesta de 8 partes como
diagndstico principal, utilizando entrevistas cara a cara con los tutores o cuidadores
primarios de nifios con epilepsia. El resultado de esta encuesta piloto se publicaron
en 1997. Analiz6 varias variables: comportamiento, aprendizaje, autonomia,
educacion, competencia social, intensidad de crisis, frecuencia de crisis y
percepciones del cuidador. En el trabajo de Herranz, se encuentran como
principales factores a mejorar la “CV” eran la edad del paciente y el uso de
monoterapia. Por otro lado, el mayor predictor de mala calidad de vida fue la

frecuencia y severidad de las crisis. En el caso de Herranz, los pacientes con los
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sindromes de West y Lennox Gastaut, dos epilepsias refractarias y de mal
prondstico, tuvieron los peores resultados (Moya Vilches, 2015).11

Numerosos estudios como el de Chavez (2015), muestran que a nivel mundial y
mas en latinoamérica, existe un desconocimiento sobre el trastorno, tanto en la
poblacion general como en las personas portadoras de epilepsia y sus familias, lo
cual es impactante porque se asocia con el estigma y las actitudes negativas. Entre
los padres con hijos portadores de esta patologia, los niveles mas altos de
conocimiento se asociaron con una mejor calidad de vida; Ademas de su papel en
el control de enfermedades, se ha descrito que influye en la cantidad de visitas a los
servicios médicos por crisis y emergencia por la enfermedad por afio. En este mismo
estudio ratifican que el nivel de conocimiento de los pacientes sobre su enfermedad

es importante para su adaptacion y autocuidado.*?

La alteracion cognitiva es una complicacion habitual de la epilepsia infantil. Se ha
describio deterioro cognitivo hasta en el 40% de los nifios con epilepsia. La
presencia de procesos continuos de epileptogénesis causa dafio cerebral
permanente, especialmente durante el desarrollo del cerebro, y puede causar
deterioro cognitivo e intelectual permanente incluso cuando la epilepsia esta
controlada. Aunque el coeficiente intelectual esta dentro de lo normal, el 25
porciento de los nifios con epilepsia presentan un deterioro cognitivo leve, que en la
mayoria de los casos, no se diagnostica. Los déficits cognitivos pueden afectar
negativamente el desarrollo social y académico de un nifio. La deteccion de “FR”
gue se pueden modificar y la intervencién adecuada son bases para prevenir el
deterioro cognitivo y asi mejorarando la calidad de vida. En el estudio de Abdelfattah
(2019), resalta que los acidos grasos omega 3 contribuyen esencialmente para
conservar inetgralmente las células neuronales, la diferencia celular y el crecimiento
de neuronas en el cerebro en desarrollo. La ingesta adecuada de acidos grasos
omega 3 es necesaria para una funcion neuronal adecuada, incluida la plasticidad
cerebral y la transmision sinaptica. En su mayoria las dietas modernas tienen
demasiados acidos grasos omega 6 y acidos grasos saturados, pero no suficientes

acidos grasos omega 3. Los experimentos con seres vivos demostraron que la
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suplementacion en equilibrio de &acidos grasos omega 3 y omega 6 mejora
eficazmente lo aprendido, aumenta la tolerancia al dolor, mejorar la calidad de
suefio y la termorregulacién. Un desequilibrio en los acidos grasos en el cerebro se

ha relacionado con una serie de trastornos neurolégicos y psiquiatricos.*

En el estudio de Planas (2020), en su comparacién, en controles sanos, los
pacientes con epilepsia tenian méas probabilidades de tener dificultades para dormir,
como insomnio, somnolencia diurna excesiva y mala calidad del suefio. Ademas,
las alteraciones del suefio en pacientes con epilepsia se asocian con una peor

calidad de vida.1*

Las discapacidades que afectan negativamente al aprendizaje son uno de los
problemas mas comunes en las personas con epilepsia. Segun Talero (2015), a las
personas con epilepsia les fue peor en la escuela, obtuvieron calificaciones mas
bajas, mas repeticiones de grado, necesitaron mas ayuda educativa y tenian mas
diagnosticos de problemas de aprendizaje en comparacion con su edad. Hasta en
un 50% de los casos presentan importantes dificultades académicas. Estos
trastornos pueden explicarse por aspectos especificos del trastorno, como la
etiologia, la ubicacion de los focos epilépticos, la edad de inicio, la frecuencia de las
convulsiones, las anomalias del electroencefalograma (EEG), el uso de
medicamentos y otros trastornos psiquiatricos provocando negatividad para acudir

a la escuela y mas problemas emocionales, etc.!®

En el estudio de Zapata (2020), segun el modelo de diatesis de estrés, la epilepsia
es un estado de estrés crénico y sobrecarga. La "carga" asociada a este trastorno
consta de varios factores: trastornos relacionados con la epilepsia, fatiga interictal y
postictal, cambios cognitivos, bajo rendimiento académico y socioecondmico, estrés
psicologico e insomnio. El estigma sociocultural y la carente informacion sobre el
trastorno en la sociedad son cargas adicionales especificas para las personas con
epilepsia. No es de extrafar, por tanto, que la calidad de vida de estos pacientes se
vea especialmente afectada y que la depresién sea uno de los principales

predictores de este deterioro.®
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La epilepsia en la adolescencia.

La epilepsia es frecuente en la nifiez y adolescia, prevalente de 3,2 a 5,5 por cada
1.000 personas. Comprender los sindromes de epilepsia que comienzan durante la
pubertad es importante para tratar este grupo etario de epilepsia. Se sabe poco
sobre la influencia especifica de la pubertad en la etiologia de la epilepsia, pero a lo
largo de los afios se han observado asociaciones con cambios hormonales
individuales, existen asociaciones de las convulsiones con la menstruacion.
Generalmente, no hay creencia de que la pubertad afecte la aparicion de las
convulsiones. El estrogeno puede aumentar la actividad epileptogena, la
testosterona y la progesterona disminuyen la descarga epileptiforme. Todos estos
efectos son mediados por la transmision del acido gamma aminobutirico (GABA).
Independientemente de los factores biolégicos que determinan la aparicion de
ciertos trastornos epilépticos en la adolescencia u otros afios de la nifiez tardia, la
aparicion de este trastorno en una etapa, vulnera el desarrollo fisico y emocional de
un individuo requiere que los médicos responsables tengan un conocimiento
profundo de este enfermedad, evolucion del trastorno, su respuesta al tratamiento
dificultades de adherencia terapéutica y posibles sintomas cognitivos, atencionales,
emocionales y sociales. Existen algunos sindromes epilépticos que suelen
comenzar en la adolescencia y pueden estar asociados a una importante carga
neurolégica. Comprender las implicaciones de estos sindromes para su tratamiento
y prondstico es crucial, a menudo, se extiende hasta la edad adulta. La epilepsia
idiopatica generalizada es el grupo mas comdn de personas con inicio en la
adolescencia. Pueden ser de muchos origenes y representar un continuo biolégico.
La epilepsia mioclonica juvenil (EMJ) es la presentacion mas comun. Otros
trastornos relacionados que describimos a continuacién incluyen la epilepsia de
ausencia juvenil, la epilepsia de ausencia mioclonica y las epilepsias focales
frecuentes, como la epilepsia del I6bulo occipital de la nifiez tardia (tipo Gastaut) y

la epilepsia del 16bulo frontal nocturna autosémica dominante (Tirado, 2018).7

Epilepsia mioclonica juvenil: la mas frecuente, comienza de los 12 y los 18 afios y

se caracteriza por una convulsion de tipo mioclénico a los pocos minutos de
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despertar, principalmente en extremidades superiores, sin cambios de conciencia.
En su mayoria, los pacientes tienen convulsiones tonicoclonicas generalizadas
asociadas con insomnio, el alcohol o la menstruacion, también lo asocian con la
ausencia. Alrededor del 5% al 15% han sido diagnosticados previamente con
epilepsia de ausencia con remision completa en la infancia, y un tercio tiene
antecedentes familiares de esta patologia. Durante muchos afios considerada una
enfermedad de toda la vida con una alta tasa de recaidas tras la suspension de los
farmacos antiepilépticos; sin embargo, hasta el 25% de los pacientes pueden
permanecer libres de convulsiones después de la interrupcién. Ademas, a partir de
los 40 afios, las convulsiones mioclénicas suelen disminuir o desaparecer. Sin
embargo, se observan procesos de resistencia hasta en un 15% de los pacientes.
Se han identificado comorbilidades asociadas y consecuencias sociales negativas
gue no estan directamente relacionadas con la crisis. Puede ser de naturaleza
conductual, cognitiva y mental, lo que lleva a problemas escolares y sociales
tempranos. Las enfermedades mentales, las dificultades para mantener las
relaciones sociales e interpersonales, los embarazos no deseados y el desempleo
son mas comunes en la edad adulta. Estos efectos neuropsicolégicos y sociales
también se observaron en la infancia sin epilepsia y con epilepsia focal no

traumatica (Tirado, 2018).1"

Epilepsia de ausencia juvenil: debuta alrededor de los 10 afios, pero puede ocurrir
entre los 5y los 20 afios. Aparece como una ausencia tipica, con menos frecuencia
gue en la nifez. Ademas, existen otras crisis asociadas: tonicoclonicas (en 80%) y
mioclénicas (en 20%). La reducciéon a los 5 afios es del 56 al 65% y de manera
general ocurre de 6 afilos como media después del ataque. En el tercio que resta, la
crisis persiste o evoluciona a epilepsia mioclénica juvenil en 5-15%. Identificar y
realizar diagnosticos diferenciales con otras epilepsias de diferente prondstico, los
trastornos neurocognitivos leves son relativamente comunes e incluyen deficiencias
cognitivas y del lenguaje sutiles, TDAH o trastornos afectivos y trastornos de
ansiedad. Cuanto mas larga sea la duracion de la enfermedad y mas frecuentes los

ataques, mayor sera el riesgo (Tirado, 2018).%/
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Epilepsia occipital infantil de inicio tardio (tipo Gastaut): inicio alrededor de los 8
aflos de edad, ataques frecuentes caracterizados por sintomas visuales con
alucinaciones, amaurosis, anomalias oculares y posiblemente epilepsia
generalizada secundaria, y en algunos casos el dolor de cabeza sigue siendo una
migrafia residual. Se recomienda tratamiento con carbamazepina o clobazam
(Tirado, 2018).Y7

Epilepsia del l16bulo frontal nocturna autosémica dominante: Son crisis distonicas
nocturnas muy frecuentes por la noche y que se manifiestan como miedo,

automatismo o hipercinesia al despertar. Se pueden generalizar (Tirado, 2018).1/

Evolucion de las epilepsias de la infancia en el adolescente.

Epilepsia de ausencia infantil: Las crisis de ausencia ocurren en nifios con desarrollo
psicomotor normal, son muy breves y recurren después de los 3 afios, con mayor
incidencia entre los 5y 7 afios. El diagnéstico diferencial de la epilepsia de ausencia
juvenil a veces es dificil porque los dos tipos mas comunes de convulsiones son las
ausencias. El farmaco de eleccion es el valproato. La crisis se contuvo al nivel del
90% con un riesgo de recurrencia del 16% después de la salida. Los casos no

tratados a menudo progresan a epilepsia mioclénica juvenil (Tirado 2018).1’

Epilepsia rolandica benigna de la infancia (BIRD): caracterizada por convulsiones
nocturnas en el transcurso del suefio o antes de despertar. En el 75 porciento de
casos, la enfermedad comienza entre los 7 y los 10 afios. En la fase de activacion,
se observan limitaciones cognitivas, de lenguaje, conductuales de minimas a
moderadas. En general, de los casos que se presentan, la asistencia médica,
educativa y psicologica de apoyo para el paciente y la familia es interesante y debe
inspeccionarse regularmente en la infancia. Menos del 2% de los individuos con
esta enfermedad desarrollan un curso severo, asociado con dificultad para controlar
las convulsiones y, en casos inusuales, progresan a encefalopatia epiléptica
(convulsiones prolongadas durante el suefio de ondas lentas). La reduccién de esta

patologia generalmente inicia dentro de los 3 a 4 afios del inicio y casi siempre antes
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de los 16 afios. Referente al pronodstico con excelentes resultados,
independientemente del tratamiento. Aunque hubo dificultades a nivel cognitivo
ocasionados durante la fase activa de su epilepsia infantil, no parecieron presentar
efectos de importancia a largo plazo. Los adultos jévenes no son seguidos ni
tratados por neurélogos o psiquiatras debido a los problemas sociales o0 médicos
asociados con la epilepsia (Tirado, 2018).1":

Epilepsia focal no maligna (NLFN) en nifios sin discapacidad intelectual: este tipo
de epilepsia se manifiesta con crisis focales sin cambios ni lesiones en
neuroimagen, examen neuroldgico sistematico e inteligencia normal. Los adultos
jovenes con NLFN constituyen del 20 al 30 por ciento de los nifios con epilepsia.
Después de un seguimiento a prolongado ( mas de 10 afios desde el diagnostico
inicial), dos terceras partes de los pacientes lograran una remision completa
(definida como la ausencia de farmacos antiepilépticos durante al menos 5 afios).
Es probable que la mitad de los que todavia estan en crisis desarrollen resistencia
a los medicamentos. El trayecto de la epilepsia a menudo podria continuar un patron
de recaidas y remisiones. La evolucion y el prondstico son peores cuando se
presenta una lesién o una causa ya conocida. La diferencia en la probabilidad de
remision sostenida fue de aproximadamente 65% y 35%. Las complicaciones
sociales no relacionadas con convulsiones y comorbilidades fueron comunes. Estos
problemas pueden ocurrir antes del primer diagndstico de epilepsia o en las
primeras etapas de la enfermedad, y pueden incluir problemas escolares tempranos
y problemas de la conducta, cognitivo, psicologicos y psiquiatrico. Todos estos
problemas suelen continuar en la etapa adolescente, con hasta un 67 porciento
experimentando limitaciones adicionales en la edad adulta, incluyendo no terminar
la escuela secundaria, enfermedad mental, asi como trastorno por déficit de
atencion, dificultad para mantener relaciones sociales y maritales, embarazos no

deseados y desempleo (Tirado 2018).7

Epilepsia del l16bulo temporal asociada a esclerosis del hipocampo. La historia
clinica, la sintomatologia convulsiva y la resonancia magnética nos permitieron

identificar un sindrome epiléptico. Aplicando mismos criterios a infantes y

19



adolescentes, se encontro que la esclerosis del hipocampo es la lesibn mas comun
gue causa epilepsia refractaria del I6bulo temporal. La esclerosis del hipocampo
puede no diagnosticarse en nifios. En cuanto a la seguridad y eficacia de la cirugia
de la epilepsia en este grupo de edad muy buena (Tirado, 2018).%’

Epilepsiay trastorno por déficit de atencién con hiperactividad (TDAH).

Cerca de un tercio de los infantes y adolescentes con epilepsia ademas poseen
Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH). La viable interaccion
entre epilepsia y el TDHA sigue sin estar clara, y los indicios de este trastorno
comumente se piensa en efectos colaterales de los “FAE”. Ya que el Trastorno por
Déficit de Atencion e Hiperatividad perjudica de manera significativa la “CV” de los
individuos con epilepsia, el procedimiento clinico de este trastorno neuropsiquiatrico
deberia ser prioridad. Otro elemento fundamental en el proceidmiento de
adolescentes con epilepsia 'y TDAH, es el impacto de los FAE sobre la atencion, la

conductao los indicios cognitivos (Tirado, 2018).%’

Es complicado valorar el control de los adolescentes pues es dependiente del tipo
de epilepsia, los medicamentos usados y las propiedades fisicas, emocionales y
sociales. No obstante, se han identificado diferentes series de pacientes con
epilepsia por primera ocasion entre los 12 y 16 afios de vida, observandose un
patron de evolucién llamativo durante los primeros afios del seguimiento. Hasta el
58% de los pacientes se controlaron con un medicamento en el primer afio y el 13%
requirié por lo menos 2 medicamentos para e control de convulsiones. Se observo
alta correlacion con diagnéstico de epilepsia mioclonica juvenil y convulsiones
mioclénicas coexistentes. Generalmente, la epilepsia juvenil puede tener buen

prondstico a corto plazo (Tirado, 2018). 1"
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Marco psicologico.

La epilepsia juvenil frena el desarrollo de la libertad psicosocial y los procesos
tradiciones de maduracion natural. Ademas, los adolescentes reportaron una
calidad de manera significativa mala en comparacién con otros, ansiedad y
depresion eran la patologia predominnante en los pacientes. En estudios que
examinaron las experiencias y percepciones tanto de jovenes como de sus
familiares, se observaron en casi todos los dominios, comorbilidades, adherencia al
tratamiento, productividad, utilizacion estimada del tratamiento de la epilepsia,
rescate y comunicacion con los médicos. Estos resultados nos aportan informacion
muy valiosa sobre la importancia de las experiencias familiares para los jévenes.
Aunque los pacientes ya pasaron la infancia, el peso de los sentimientos familiares

sigue siendo central en su percepcion de la enfermedad (Tirado, 2018).%’

El comienzo de la epilepsia en la juventud, asi sea desde este lapso o a partir de la
nifiez, se asocia a un incremento importante de la depresion y la ansiedad en los
pacientes y parientes. Los sintomas depresivos se relacionaron con una mas grande
inquietud de los papas por la condiciéon y el futuro del infante y una disminucién del
bienestar familiar. La investigacion neuropsicologica en adolescentes recomienda
desarrollar un plan de control enfocado en esta edad para ayudar a abordar las
inquietudes de los pacientes y manejar su epilepsia de manera independiente a

medida que avanzan hacia la edad adulta (Tirado, 2018).'’

En el estudio de Sosa (2016), enfatiza que las personas con epilepsia corren el
riesgo de tener dificultades de comportamiento y de aprendizaje. Suelen tener
problemas en la escuela, bajo rendimiento académico, trastornos de conducta,
trastornos por déficit de atencion y dificultad para concentrarse. En su historia
natural, los inidicios de esta patologia tienen la posibilidad de persistir hasta la edad
adulta; se han descrito secuelas, especialmente en la juventud, y se estima que es
un componente de peligro para el desarrollo posterior de problemas psiquiatricos y

comportamiento antisocial.!®
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Las infantes y jovenes diagnosticadas con epilepsia (PDE) presentan alto riesgo de
sufrir trastornos psiquiatricos, ya que entre el 20 y el 40 % de las personas padecen
determinados trastornos y, a menudo, no presentan estos sintomas de forma

espontanea (Alfaro, 2019).1°

Hipocrates afirmaba que esta enfermedad, que él consideraba sagrada, se
originaba en el cerebro y surgia por causas naturales, por lo que debe entenderse
gue ninguna otra parte que el cerebro produce alegria, risa, tristeza y pena, es decir,
cree que el mismo 6rgano esté involucrado en la epilepsia y los trastornos mentales.
Algunos autores afirman que cuanto mas tiempo lleva un paciente con epilepsia, y
de hecho cuanto mas tiempo lleva tomando farmacos antiepilépticos, mayor es su
tendencia a la depresion. Otros identificaron la pobreza y el hacinamiento como
variable de riesgo negativo para los nifilos con trastornos de conducta (Rueda,
2016).%°

En su estudio, Palacios (2016) refiere que la epilepsia es una enfermedad con
sintomas cronicos, para ser confirmado como resuelto, una persona debe estar libre
de convulsiones durante los ultimos 10 afios y haber estado sin medicacion durante
5 afos. Asi, la naturaleza crénica de la epilepsia implica cambios en el
comportamiento de la persona con consecuencias bioldgicas como la muerte,
sociales como el estigma y la discriminacion, y psicolégicas como la disfuncion

cognitiva, la ansiedad, la depresion y la conducta suicida.?!

Epilepsiay calidad de vida.

La calidad de vida es un concepto multidimensional definido por el Grupo de Calidad
de Vida de la Organizacion Mundial de la Salud (Grupo WHO-QOL), es decir, "la
percepcion de los individuos sobre su lugar en la vida en el contexto cultural y los
valores de vida, metas, expectativas, estandares y preocupaciones". Se refiere a
evaluaciones subjetivas que estan incrustadas en contextos culturales, sociales y

ambientales. Con base en este concepto, se desarroll6 el termino de CV, como un
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concepto mas acotado, donde la salud percibida se integra como una nueva

dimension en sus componentes fisico, mental y social (Thomann, 2016).22

Hay varios factores que afectan significativamente la CV, incluidos el episodio,
etiologia, edad de inicio y duracién, nimero y caracteristicas de las crisis, necesidad
de control regular, etc. y las reacciones secundarias del FAE, factores psicologicos
y psiquiatricos y factores sociales (Palacios, 2015).%3

Reyes (2016) en su estudio, refiere que a nivel mundial, la epilepsia es una
enfermedad que requiere un tratamiento cuidadoso no solo por sus multiples efectos
cerebrales, sino también porque afecta la calidad de vida de los pacientes, tanto
fisica como mental, psicolégica y emocionalmente. En este sentido, a ser
considerados no aptos, contra la discriminacion, contra los malos tratos o la
estigmatizacion en cualesquiera condiciones que generen malestar, estrés o estrés
continuo en la participacion en la comunidad o sociedad y limiten su potencial
intelectual, afectivo y global. Dicho estigma hace que las personas tengan miedo de
revelar su enfermedad a la comunidad en general, presion social y/o social para
sacar conclusiones inapropiadas debido a la falta de informacién, como creer que
es una enfermedad contagiosa y que no pueden trabajar o no deben casarse, etc.
Ha habido varios avances en la investigacion de la epilepsia, pero en algunos
paises, especialmente en los paises subdesarrollados, sigue siendo uno de los
trastornos mas comunes con condiciones que afectan no solo la fisiologia del
individuo en el momento de la convulsion, sino también sus consecuencias.
Hablando de actividad nerviosa, también afecta su psique cuando esta confundido
después de una convulsién; afecta también a su entorno familiar y social, afecta a
su calidad de vida ya su funcionamiento como personay en sociedad, su capacidad

para disfrutar plenamente de su rol de ciudadano (Reyes, 2016).%*

La calidad de vida esta determinada por tres blogues globales que componen la
vida: Dimension fisica: abarca sensacion de condicion fisica o salud, entendida
como la ausencia de enfermedad y sus sintomas. La dimension psicolégica: es la
percepcion del individuo de su estado cognitivo y emocional, el paciente se

caracteriza por miedo, ansiedad, incomunicacién, pérdida de autoestima y
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desconocimiento del futuro. Social: es la percepcion que tiene el sujeto de las
colaborciones interpesonales y los papeles a nivel social de la vida. (Reyes, 2016).24

La calidad de vida esta intimamente relacionada con la neurologia. El cerebro, la
médula espinal y los nervios periféricos controlan por completo la funcién
neuroldgica de todo el cuerpo, por lo que el dafio a estas estructuras tiene un
impacto decisivo en las esferas fisica, psiquica y social, y por tanto también en la
calidad de vida. Ademas, la epilepsia tiene comorbilidades que aumentan hasta 3
veces el riesgo de muerte; riesgo de desarrollar otros trastornos, a menudo
trastornos psicoticos (depresién, psicosis, ansiedad, trastornos de personalidad,
impulsividad, adiccion, naturaleza emocional); tipo de enfermedad sociopsicolégica
(miedo a la crisis, limitacion de actividades, control de la atencion, falta de apoyo
social o sobreproteccion familiar, especialmente adaptaciéon a la enfermedad),
desarrollo de la enfermedad, funcion neuropsicoldgica, enfermedad crénica o dafio
cerebral. La epilepsia es importante para evaluar las practicas médicas globales que
tienen como objetivo mantener la calidad de vida mediante la prevencion y el
tratamiento de la enfermedad. En este sentido, los pacientes con enfermedades

crénicas deben ser evaluados continuamente. (Reyes 2016). 24

Escala de Calidad de Vida del Nifio con Epilepsia (CAVE).

Rodriguez (2014) propone la escala CAVE, es una escala desarrollada en Espafa
y escrita en espafiol para medir el impacto negativo de la epilepsia en el
comportamiento, la educacion, el aprendizaje, la autonomia personal, las relaciones
sociales, la frecuencia e intensidad de las crisis, opinion de los padres. Consta de 8
parametros, de los cuales los 5 primeros son semiobjetivos, 2 objetivos: frecuencia
e intensidad de las crisis y 1 subjetivo: opinidn de los padres. Tiene cinco posibles
respuestas: muy mala = 1, mala = 2, regular = 3, buena = 4 y muy buena = 5. Con
puntuacion maxima de 40, se interpreta como la mejor calidad de vida y la peor

calidad de vida con una puntuacién minima de 8.%°
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De 0 a 15 puntos es equivalente a calidad de vida muy mala y mala. De 16 a 23
puntos calidad de vida mala y regular. De 24 a 31 puntos calidad de vida regular y
bien. De 32 a 40 puntos calidad de vida bien, muy bien. Con el CAVE se puede
confeccionar una curva de calidad de vida durante la patologia del infante que va a
ser analizada con fronteras clinicas y neurofisiolégicas a partir del comienza de
control farmacologico. Es una herramienta especifica de calidad de vid aue no esta
concebida enn multiples dimensiones y esta validada para aplicar en diferentes
entornos clinicos. Con aplicacion del momento del diagnéstico, en el seguimiento a

los seis 0 doce meses del establecimiento del diagnostico.

En México se han aplicado otros cuestionarios como QOLIE-31 con resultados de
mala calidad de vida por mala informacion sobre la epilepsia. En Cuba se aplicaron
CAVE para 22 pacientes con epilepsia, con resultado de buena calidad de vida. El
parametro con mayor afectacién en los pacientes es el parendizaje, de mejor
resultado, la auronomia. También en Espafa se aplico CAVE para 105 pacientes

con epilepsia, reportando 62% de calidad de vida muy buena. (Rodriguez, 2014).2°

Tipologia familiar.

Ordoriez (2020), define el funcionamiento familiar como la percepcion que tiene un
individuo del funcionamiento general de la familia. Se define por la satisfaccidén con
las relaciones familiares y se estudia a partir de las cinco dimensiones de ajuste,

compromiso, desarrollo, emocién y resolucion.?®

En ese mismo estudio se hace énfasis en las funciones familiares, ya que juegan
un papel importante en el proceso de salud y enfermedad, pues la familia, ademas
de cumplir 5 funciones basicas (cuidado, afecto, socializacién, estatus y
reproduccion), debe velar por el desarrollo de la personalidad y promover la
socializacion personal de cada miembro, mantener la identidad y el contexto del

grupo. La falta de creacion de dicho entorno contribuye a la disfuncién familiar. Las
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diferencias en como los miembros de la familia perciben la vida familiar son

caracteristicas de las familias disfuncionales (Ordofiez, 2020).%°

La mala funcién familiar afecta la salud de los miembros y contribuye a una crisis o
evento psicoldgico grave. El periodo adolescente, es un periodo de crecimiento y
desarrollo humano entre los 10 y los 19 afios. Como evento normativo en las teorias
del ciclo de vida de los individuos y las familias, la adolescencia es considerada una
etapa critica porque trae cambios cognitivos, fisicos, psicologicos y afecta la salud
familiar (Ordofiez, 2020).2¢

La conciencia de los adolescentes sobre la disfuncién familiar esta relacionada con
el desarrollo de obesidad, abuso de sustancias, embarazos no deseados,
enfermedades psiquiatricas y violencia en todo el mundo. Los jovenes son
actualmente el grupo etario dominante en México, y las causas de morbilidad y
mortalidad en esta poblacion, mensionados con anterioridad, son consistentes con
las relacionadas con la disfuncion familiar en la que viven. Las comorbilidades son
totalmente prevenibles, y ajustables a tratamiento individualizado. (Ordofiez,
2020).26

La tipologia familiar tiene relacién con las multiples clasificaciones establecidad por
ciertos autores para el analisis de las familiar. En la mayoria de los casos, se
establece en funcionalidad de las propiedades sociodemograficads y la composicion

familiar o la dinamica social. (Ordofiez, 2020).%°

Aunque se han descrito varios estudios de familias, especialmente estudios
socioldgicos, actualmente existe muy poca literatura sobre tipos de familia para que
los enfoques de medicina familiar comprendan e identifiquen nuevos tipos de familia
en México en la actualidad. Este hecho es relevante para el estudio y orientacion
de los tipos de familia "tradicionales” (nuclearees o extensas) compuestas por
padres, hijos y a veces abuelos, para comprender o reconocer las necesidad de los

nuevos tipos de familias. Priorizar a la familia y tipos de atencién. (Ordofiez, 2020).26

Los tipos de familia se clasifican segu caracteristicas propuestas por diveros autores

u organizaciones. Los tipos de familia se pueden considerar establecidos deacuerdo
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con la pobreza, la demografia y los factores de desarrollo. La tipologia familiar es
determinada con base en caracteristicas propuestas por el Consenso Mexicano de

Medicina Familiar de 2005.26
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Il. JUSTIFICACION.

La epilepsia es un padecimiento cerebral grave, cronico y muy comun no distingue
sexo, edad, raza, nacionalidad, religion ni estatus social. Aproximadamente 50
millones de personas presentan epilepsia a nivel mundial, cerca del 80% de los
pacientes, habitan en paises en vias de desarrollo, en la pobreza y alrededor de 5
millones viven en el continente americano. En México la prevalencia de esta
enfermedad es de 3.9 por cada 1000 habitantes y se estima que podria incrementar
en los proximos afios, el riesgo de presentar muerte temprana por epilepsia, es tres
veces mayor que la poblacién en general, y depende de multiples factores, de los

cuales destaca una mala calidad de vida.

Los nifios y adolescentes con epilepsia, son victimas de estigmatizacion y
discriminacion, provocando como consecuencia el aislamiento del paciente a la
integracion social y al desarrollo economico individual a futuro. Es un problema de
salud muy serio, en la que se necesita brindar atencién médica multidisciplinaria y
adecuada, por las series de afectaciones emocionales, psicologicas sociales,
culturales y economicas para las personas quienes la padecen, y sus familias, la
omision de las caracteristicas clinicas antes descritas, llevan a la aparicion de

complicaciones con aumento de la morbilidad y mortalidad.

Este trabajo surge por la preocupacion de la prevalencia de la epilepsia en nifios y
adolescentes, asi como la escasa informacion existente sobre a calidad de vida de
estos pacientes. Por lo anterior descrito, esta investigacion es pertinente, debido a
gue se puede conocer e informar al paciente, padres de familia y medico a cargo
sobre la calidad de vida que cada paciente presenta para una intervencién y control

oportuna, asi como para prevencion de complicaciones del padecimiento.
La muestra esta enfocada a pacientes de 10 a 19 afios de edad que estan adscritos

a la consulta de neurologia en el hospital general de zona numero de 2, del IMSS

de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.
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[ll. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Reportes de la OMS, mas de 60 millones de personas son portadoras de epilepsia.?’
Con una estimacion cerca de 6 millones padecen la patologia en Latinoamericay el

Caribe.?8

En el hospital general de zona nimero 2, del IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez,
Chiapas, se cuenta con el servicio de consulta externa de neurologia, al cual estan
adscritos pacientes con epilepsia entre los que destacan nifios y adolescentes, en
el servicio se llevan a cabo citas mensuales para brindar un mejor control de su
padecimiento, asi como para informar y educar al paciente y a los padres de familia
sobre su patologia, beneficios, modalidad de tratamiento y prevenir el desarrollo de

complicaciones que conlleva esta enfermedad.

Para el control se realiza una historia clinica y exploracion fisica completa con el fin
de obtener la mayor informacion sobre el estado actual del paciente, haciendo
enfasis en la edad, peso, talla, alimentacion, desarrollo cognitivo, desarrollo motor,
estado de animo, estudiosos paraclinicos y estudios de gabinete realizados y

tratamiento actual.

La Organizacion Mundial de la Salud, presenta como definicion de calidad de vida
como toda percepcion que un individuo acerca de su lugar en la existencia, en el
contexto cultural y del sistema de valores en los que vive y su relacion con sus
propios objetivos, expectativas, valores e inquietudes. Refleja la percepcion del
individuo de realizar sus necesidades, alcanzar sus objetivos, ser felices, auto
realizarse como individuo, independiente de su estado de salud, de sus limitaciones

fisicas o de las condiciones sociales y econdémicas que presente.

Al ser la epilepsia un padecimiento muy comun y cronico, es de gran importancia
identificar la presencia de sintomas y circunstancias negativas relacionadas al
padecimiento, que provocan limitaciones para realizar sus actividades cotidianas,

es por ello que es importante realizar la siguiente interrogante:
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¢,Cuél es la calidad de vida en adolescentes con diagnostico de epilepsia que
acuden a la consulta de neurologia del Hospital General de Zona numero 2,
del IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas?
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V. OBJETIVOS.
Objetivo general:

e Conocer la calidad de vida de los adolescentes con diagndstico de epilepsia
gue acuden a la consulta de neurologia del Hospital General de Zona niumero
2, del IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

Objetivos especificos:

e Describir la edad, sexo, escolaridad, ocupacion, estado civil, de los pacientes
adolescentes que acuden a la consulta de neurologia del Hospital General
de Zona numero 2, del IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

e Conocer los afios de diagndstico de epilepsia en pacientes adolescentes que
acuden a consulta de neurologia del Hospital General de Zona nimero 2, del
IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

e Conocer la tipologia familiar del adolescente con diagndstico de epilepsia.
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V. HIPOTESIS.

Hipotesis general.

e La calidad de vida de los adolescentes con diagnéstico de epilepsia que
acuden a la consulta de neurologia del Hospital General de Zona nimero 2,
del IMSS de Tuxtla gutiérrez, Chiapas es mala.

Hipo6tesis especificas.

e El diagnostico de epilepsia es mas frecuente en una edad promedio de 10
afios, con sexo masculino, escolaridad primaria, estado civil soltero,
ocupacion estudiante.

e Los afos de diagnostico de epilepsia en promedio es de 5 afos.

e Latiplogia familiar del adolescente con epilepsia es nuclear.
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VI.- MATERIAL Y METODOS.

Disefio del estudio:

Se realizara un estudio de tipo cuantitativo, transversal, prospectivo, observacional
y analitico.

Periodo del estudio:

Periodo de Estudio: 01 de marzo 2020 a 31 de diciembre de 2021.

Periodo de Recoleccién de datos: 01 de octubre 2020 al 30 de junio del 2021.
Lugar de Estudio:

Se llevara cabo en el Hospital General de Zona numero 2, del IMSS de Tuxtla
Gutiérrez Chiapas.

Universo de trabajo:

Adolescentes de 10 a 19 afios de edad, con diagnéstico de epilepsia que acuden a
la consulta de neurologia del Hospital General de Zona numero 2, del IMSS, en la
ciudad de Tuxtla Gutiérrez Chiapas.

Tipo de muestreo:

No probabilistico por conveniencia

Tamano de muestra: Existen 91 pacientes registrados con ese diagndstico que

acuden a la consulta de neurologia en el grupo de edad seleccionado.
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Criterios de seleccion de la muestra.

A). - Criterios de inclusion:

Adolescentes en edad de 10 a 19 afos, con diagndstico de epilepsia que acudan a
la consulta de neurologia del Hospital General de Zona numero 2, del IMSS, en la
ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

Adolescentes en edad de 10 a 19 afios, con diagndstico de epilepsia que sepan leer

y escribir.

B). - Criterios de exclusion.

Adolescentes en edad de 10 a 19 afos, con diagndstico de epilepsia que no acepten
voluntariamente y no tengan el consentimiento de sus padres para su participacion
en el estudio luego de haber sido informados de las caracteristicas y objetivos de

este.

C).- Criterios de eliminacion.

Cuestionarios incompletos.
Adolescentes en edad de 10 a 19 afios, con diagndstico de epilepsia que durante

el estudio sean dados de baja de la institucion.
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Caracteristicas Del Instrumento.

Instrumentos de medicion: Este instrumento esta validado del articulo original de
calidad de vida en niflos y adolescentes epilépticos mexicanos en la consulta de
neuropediatria: Escala de CAVE; que fue realizado de enero 2011 a diciembre 2012,
publicado en la Revista Mexicana de Neurociencia volumen 15/ nimero 1 enero-
febrero 2014. Con la que puede identificarse la repercusion negativa de la epilepsia
en la conducta, la asistencia escolar, el aprendizaje, la autonomia personal, la
relacion social, la frecuencia e intensidad de las crisis convulsivas y la opiniéon de
los padres. Incluye ocho parametros, de éstos los primeros cinco items son semi-
objetivos, dos items objetivos: frecuencia e intensidad de crisis y un item subjetivo:

opinion de los padres.

items:

Conducta.

1. Muy mala: trastornos graves de la conducta, entendiendo como tales los que
repercuten de manera importante en la dinamica familiar, y no pueden
modificarse de ningiin modo.

2. Mala: trastornos importantes del comportamiento que interrumpen la dinamica
familiar, pero que pueden ser mejorados parcialmente, e incluso anu- lados
temporalmente, con técnicas de modiicaciéon de conducta.

3. Regular: alteraciones moderadas de la conducta, que responden bien a
normas educacionales.

4. Buena: sin comentarios.

5. Muy buena: corresponde a la del “nifio modelo”.

Asistencia escolar.

1. Muy mala: absentismo practicamente total, no asiste ningun dia o casi ningin
dia al colegio o ala guarderia.

2 Mala: no asiste al colegio o a la guarderia la tercera parte de los dias.

3. Regular: no asiste al colegio o a la guarderia una semana, o mas, por
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trimestre, pero sin llegar a estar ausente la tercera parte de los dias.
4. Buena: absentismo escolar inferior a 7 dias por trimestre.
5. Muy buena: ninguna falta de asistencia durante el periodo de tiempo

analizado.

Aprendizaje.

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

2 Malo: aprendizaje escaso, casi imperceptible, pero sin matices regresivos.

3. Regular: aprendizaje discreto, pero evidente y mantenido, aunque con lentitud
en las adquisiciones.

4. Bueno: sin comentarios.

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

Autonomia.

Como el cuestionario CAVE esta disefiado para nifios de cualquier edad, la
autonomia se debe relacionar, necesariamente, con su capacidad o
independencia en las funciones propias de la vida diaria correspondiente a su
edad cronoldgica. Por ejemplo, en el lactante mayorcito se valorara la
autonomia para comer con una mano, mientras que en el escolar se
consideraran los habitos y autonomia en el aseo, la alimentacién o el vestido.
1. Muy mala: autonomia nula, dependencia total de los adultos para todo.

2. Mala: dependencia parcial, o sélo para algunas cosas.

3. Regular: dependencia escasa, e incluso “icticia”, no debida a limitaciones
reales, sino a sobreproteccién familiar.

4. Buena: sin comentarios.

5. Muy buena: independencia en las actividades propias de la edad, pero con
una habilidad excelente.
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Relacion social.

1. Muy mala: nula relacién social, aislamiento total.

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

3. Regular: aislamiento ocasional, tanto dentro como fuera del entorno familiar.
4. Buena: sin comentarios.

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

Frecuencia de crisis.

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

1. Muy mala: mas de 10 dias con crisis durante el periodo de tiempo analizado.
2. Mala: con 6 a 10 dias con crisis durante el periodo analizado.

3. Regular: con 2 a 5 dias con crisis durante ese periodo.

4. Buena: con 1 dia con crisis durante ese periodo de tiempo.

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

Intensidad de las crisis.

Este item pretende informar sobre la gravedad de las crisis, caracteristica que

suele estar intimamente relacionada con la duracién de las mismas y/o con sus

caracteristicas, e incluso en algunos casos con la frecuencia de las crisis.

1. Muy mala: padecimiento de crisis convulsivas de larga duraciéon, o de
frecuentes crisis acinéticas.

2. Mala: crisis convulsivas de corta duracion, o crisis acinéticas poco frecuentes, o
crisis parciales complejas de larga duracién, con o sin generalizacion
secundaria.

3. Regular: crisis parciales complejas de breve duracion, crisis elementales, crisis
mioclénicas aisladas.

4. Buena: crisis Unicas, o crisis no convulsivas muy poco frecuentes.

5. Muy buena: sin crisis.
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Opinién de los padres.

En este item se pretende recoger la impresién subjetiva de los padres
respecto a la calidad de vida de su hijo con epilepsia. Es mucho mas sencilla
las respuesta “mala”, “regular” o “buena”, pero se han incluido también “muy
mala” y “muy buena” con el fin de unificar las respuestas con las de los otros
items. En cualquier caso, el médico no debe sugestionar a los padres
respecto a su respuesta, tanto mas al ser el item mas subijetivo, el que tiene
mayor similitud con los que se recogen en los cuestionarios validados de

calidad de vida de pacientes adultos con epilepsia.

Tiene cinco posibles respuesta: Muy mala= 1, mala= 2, regular= 3, buena =4 y muy
buena = 5. La calidad de vida ptima con 40 puntos y la peor con 8 puntos.

De 0 a 15 puntos es equivalente a calidad de vida muy mala y mala. De 16 a 23
puntos calidad de vida mala y regular. De 24 a 31 puntos calidad de vida regular y
bien. De 32 a 40 puntos calidad de vida bien, muy bien.

Se puede aplicar desde el momento del diagnéstico y debe realizarse cada seis a
12 meses. Con el CAVE se puede confeccionar una curva de calidad de vida a lo
largo de la enfermedad del nifio que sera analizada con parametros clinicos y
neurofisiolégicos desde antes de iniciar el tratamiento farmacoldgico. Es una escala
para su contestacion en tiempo breve por los padres en la consulta médica. El nivel

de certeza es de 11 b-lll-IV grado de recomendacién D-C.

Analisis Estadistico.

Se utilizara para la captura de datos el programa SPSS, versién 21 en espafiol para
Windows, con el objeto de analisis se manejaran estadisticas descriptivas como:
frecuencias y porcentajes, medidas de tendencia central para variables

cuantitativas. Se presentaran en graficas y tablas de frecuencia.
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VII. PROCEDIMIENTO.

El presente estudio se sometera a revision por el Comité Local de Investigacion en
Salud Numero 703 y por el Comité Local de Etica en Investigacién en Salud Nimero
7038 de la Unidad de Medicina Familiar No. 13 de Tuxtla, Gutiérrez, Chiapas. En
caso de aceptacion sera registrado al Sistema de Registro Electronico del Comité
de Investigacion (SIRELCIS). Previa autorizacion y registro SIRELCIS se solicitara
autorizacion mediante un documento al director del Hospital General de Zona
numero 2, del IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas para poder aplicar encuestas a
los derechohabientes a quienes se explicara ampliamente los motivos y objetivos
del estudio, otorgandoles para su autorizacion el consentimiento informado y
asentimiento. En caso de aceptar participar en el estudio, el investigador realizara
las preguntas y contestara la encuesta de acuerdo a las respuestas que haya dado
el derechohabiente explicandole ampliamente en caso de tener alguna duda en
alguna de las preguntas. Es importante mencionar que al término de aplicar la
encuesta el investigador dara a concer la calidad de vida de los adolescentes con
diagnéstico de epilepsia, en los que se incluyen las siguientes variables: edad, sexo,
escolaridad, ocupacion, estado civil, afios de diagndstico y tipologia familiar.
Aplicando el cuestionario CAVE, de los resultados que obtengamos podremos saber
la calidad de vida de la poblacién estudiada para de esta forma informar al Hospital
General de Zona numero 2, del IMSS y esta se encargué de realizar platicas o
programas para capacitacion a la poblacién en riesgo y sus cuidadores.

No se solicitara nombre ni nUmero de seguro social para guardar la confiabilidad y
anonimato de cada paciente. Para realizar el analisis e interpretacién de las
encuestas, se realizara |a captura de los resultados en el programa SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences), mediante estos resultados se podra otorgar un
analisis y otorgar propuestas de mejora en beneficio de los derechohabientes.
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VIII. DEFINICION CONCEPTUAL Y OPERACIONALIZACION DE VARIABLES.

VARIABLE DEFINICION DEFINICION TIPO DE INDICADOR
CONCEPTUAL OPERACIONAL VARIABLE

Calidad de vida | Percepcion que | Percepcion que | Cualitativa Muy malo
un individuo todo individuo
tiene de su lugar | tiene enrelaciéna | Ordinal Malo

; : sus metas, y se
en la existencia, medira  con el Regular
en el contexto de cuestionario
la cultura y del CAVE Bueno
sistema de
valores en los Muy bueno
que vive y en
relacion con sus
objetivos, sus
expectativas,
sus normas, sus
inquietudes.

Edad Es el tiempo de | Cantidad en afios | Cuantitativa | De 10 a 19
existencia de | cumplidos. Lo que afos
alguna persona, | los encuestados | Discreta
0 cualquier otro | nos mencionaron
ser animado o | durante la
inanimado, encuesta,
desde su
creacion o]
nacimiento,
hasta la
actualidad.

Sexo Es una variable | Segin el Sexo | Cualitativa Masculino
biologica y | biolégico de
genética que | afiliacion en el | Nominal Femenino
divide a los seres | momento de la
humanos en dos | investigacion.
posibilidades
solamente: mujer
u hombre.

Escolaridad Tiempo en que el | Titulo final | Cualitativa Sin estudios
adulto joven | aprobado
asiste a la | obtenido al | Ordinal Primaria
escuela o0 a | momento del )
cualquier centro | estudio. Secundaria
de ensefianza )

Preparatoria
Universidad
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Ocupacién Tarea o funcién | Actividad que | Cualitativa Estudiante
que desempefia | brinda  sustento
el adulto joven enconémico  al | Ordinal Empleado
momento de la
encuesta. Hogar
Otros
Estado Civil Situacion juridica | Tipo de relacion | Cualitativa Soltero
concreta que | establecida '
posee un | durante la | nominal Casado
individuo con | aplicacion del
respecto a la | cuestionario.
situacion de Union libre
matrimonio
separado
Afos de | Tiempo de | Tiempo Cuantitativa | 1 afio
diagnostico evolucion del | transcurrido
individuo con su | desde la | Continua 2 afios
enfermedad. identificacion en
Desde la | relacion a dias, ~
identificacion semanas o afios 5 afos
hasta la fecha | de una persona
actual. con su 8 afios 0 Mas
padecimiento.
Tipologia Categorizacion Grupo social | Cualitativa Por su
Familiar de un grupo | conformado por .
. ; parentesco:
natural que enel | una o  mas | Ordinal
curso del tiempo | personas, con
ha elaborado | roles establecidos Nuclear

pautas de
interaccion;
Estas
constituyen la
estructura

familiar, que a su
vez rige el
funcionamiento
de los miembros
de la familia,
define su gama
de conductas y
facilita su
interaccion
reciproca.

caracterizado por
cierto tipo de
habitos ylo
conductas. Segun
el Consenso
Mexicano de
Medicina Familiar
2005.

Nuclear simple

Nuclear

numerosa

Reconstruida o
binuclear

Monoparental

Monoparental
extendida

Monoparental
extendida

compuesta

Externa
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Externa

compuesta
No parental

Sin

parentesco:

Monoparental
extendida sin

parentesco

Grupos
similares a

familias
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IX.- RECURSOS PARA EL ESTUDIO.

Humanos:

Médico Residente de Medicina Familiar

2 Asesores (Metodoldgico y de contenido)

Materiales:

Hojas de papel blancas.

Boligrafo
Lapiz.
Corrector.
Goma.
Sacapuntas.
Grapas.
Engrapadora
Clips.
Computadora

Impresora.

Memoria USB.

Calculadora.

Financieros:

Los gastos generados durante el estudio seran financiados con recursos propios del

investigador.
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X.- CONSIDERACIONES ETICAS.

El presente trabajo de investigacion se apegara al reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Investigacion y a las normas éticas. Tomando en cuenta lo
establecido en el titulo segundo “de los aspectos éticos de la investigacion en seres
humanos”, en materia de investigacion para la salud en México (SSA 2018), los
resultados obtenidos seran confidenciales y se protegera la privacidad de cada
participante en este estudio. Sera sometido a evaluacién por el Comité Local de
Investigacion en Salud No. 703 y el Comité de Local de Etica en Investigacién
en Salud No. 7038 de la Unidad de Medicina Familiar No. 13 de la ciudad de
Tuxtla Gutiérrez, Chiapas, del Instituto Mexicano del Seguro Social, donde sera
analizado para valorar su viabilidad y realizacion. El proyecto se realizara tomando
en cuenta el respeto a los derechos de privacidad de la informaciéon obtenida de
cada participante, el cuestionario se aplicara de forma directa y confidencial. Previo
a la aplicaciéon del cuestionario se proporcionara una explicacion rapida, clara y
precisa del contenido de la encuesta, el objetivo del estudio y la importancia que
tienen los resultados, garantizando aclarar cualquier duda y recibir respuesta a cada
una de ellas, ademas de explicar que tiene la libertad de retirarse del estudio en el
momento que decida sin tener repercusiones en su atencién en los diferentes
servicios del Instituto Mexicano del Seguro Social de esta manera se apegara a las
buenas practicas clinicas. En esta investigaciéon se tendra apego a la Ley General
de Salud que en materia de investigacion para la salud en México (Secretaria de
Salud 2014); En su titulo segundo “De los aspectos éticos de la investigacion en
seres humanos”. La presente investigacion se considera con riesgo minino de
acuerdo a lo establecido en el capitulo | Disposiciones comunes, Articulo 17 Parrafo
2: Il.- Investigacion con riesgo minimo: Estudios prospectivos que emplean el riesgo
de datos a través de procedimientos comunes en examenes fisicos o psicoldgicos
31 de diagnosticos o tratamiento rutinarios, entre los que se consideran: pesar al
sujeto, pruebas de agudeza auditiva; electrocardiograma, termografia, coleccién de
excretas y secreciones externas, obtencién de placenta durante el parto, coleccién

de liquido amnidtico al romperse las membranas, obtencién de saliva, dientes
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deciduales y dientes permanentes extraidos por indicacion terapéutica, placa dental
y calculos removidos por procedimiento profilacticos no invasores, corte de pelo y
ufas sin causar desfiguracién, extraccion de sangre por puncion venosa en adultos
en buen estado de salud, con frecuencia maxima de dos veces a la semana y
volumen maximo de 450 MI, en dos meses, excepto durante el embarazo, ejercicio
moderado en voluntarios sanos, pruebas psicoldgicas a individuos o grupos en los
gue no se manipulara la conducta del sujeto, investigaciéon con medicamentos de
uso comun, amplio margen terapéutico, autorizados para su venta, empleando las
indicaciones, dosis y vias de administracion establecidas y que no sean los
medicamentos de investigacion que se definen en el articulo 65 de este reglamento,
entre otros. Lo anterior secundario a que se obtendra informaciéon en base a
aplicacion de una encuesta, por lo que se realizara consentimiento informado en
este estudio. Para proteger la privacidad de los participantes, el instrumento de
recoleccion de datos no llevara nombre ni direccion, se tendra apego a las
fracciones I, VI, VIl y VIII. Con respecto al consentimiento informado, se establecera
lo determinado en el Articulo 23 del mismo reglamento: “En caso de investigaciones
con riesgo minimo, la Comisién de Etica, por razones justificadas, podra autorizar
que el consentimiento informado se obtenga sin formularse escrito”. Ademas se
seguiran las recomendaciones estipuladas por las Buenas Practicas Clinicas
de Investigacion en salud del consejo Internacional de Armonizacién de los
requisitos técnicos para el registro de medicamentos de 32 uso humano (ICH, por
sus siglas en ingles International Conference on Harmonization). Este estudio
tendra base en los doce principios basicos de La declaracion de Helsinki de
la Asociacion Médica Mundial (1989) ; “Guia de recomendaciones para los
meédicos biomédica en personas” Adoptada por la 18 Asamblea Médica Mundial,
Helsinki, 39 Finlandia, Junio de 1964 y enmendada por la 29 Asamblea Médica
Mundial, Tokio, Japén, Octubre de 1975, la 35 Asamblea Médica Mundial, Venecia,
Italia, Octubre de 1983, la 41 Asamblea Médica Mundial, Hong Kong, Septiembre
de 1989, 482 Asamblea General Somerset West, Sudafrica, octubre 1996, 522
Asamblea General, Edimburgo, Escocia, octubre 2000, Nota de Clarificacion,
agregada por la Asamblea General de la AMM, Washington 2002, Nota de
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Clarificacion, agregada por la Asamblea General de la AMM, Tokio 2004, 592
Asamblea General, Seul, Corea, octubre 2008, 64* Asamblea General, Fortaleza,
Brasil, octubre 2013. 1. La Declaraciéon de Ginebra de la Asociacién Médica
Mundial vincula al médico con la formula "velar solicitamente y ante todo por la salud
de mi paciente”, y el Cédigo Internacional de Etica Médica afirma que: "El médico
debe considerar lo mejor para el paciente cuando preste atencién médica”. 2. El
deber del médico es promover y velar por la salud, bienestar y derechos de los
pacientes, incluidos los que participan en investigacion médica. Los conocimientos
y la conciencia del médico han de subordinarse al cumplimiento de ese deber. 3. El
progreso de la medicina se basa en la investigacién que, en ultimo término, debe
incluir estudios en seres humanos. 4. El propdésito principal de la investigacion
meédica en seres humanos es comprender las causas, evolucion y efectos de las
enfermedades y mejorar las intervenciones preventivas, diagnosticas y terapéuticas
(métodos, procedimientos y tratamientos). Incluso, las mejores intervenciones
probadas deben ser evaluadas continuamente a través de la investigacion para que
sean seguras, eficaces, efectivas, accesibles y de calidad. 5. La investigacion
meédica esta sujeta a normas éticas que sirven para promover y asegurar el respeto
a todos los seres humanos y para proteger su salud y sus derechos individuales. 6.
Aunque el objetivo principal de la investigacion médica es generar nuevos
conocimientos, este objetivo nunca debe tener primacia sobre los derechos y los
intereses de la persona que participa en la investigacion. 7. En la investigacion
meédica, es deber del médico proteger la vida, la salud, la dignidad, la integridad, el
derecho a la autodeterminacion, la intimidad y la confidencialidad de la informacién
personal de las personas que participan en investigacion. La responsabilidad de la
proteccion de las personas que toman parte en la investigacion debe recaer siempre
en un médico u otro profesional de la salud y nunca en los participantes en la
investigacion, aunque hayan otorgado su consentimiento. 8. Los médicos deben
considerar las normas y estandares éticos, legales y juridicos para la investigacion
en seres humanos en sus propios paises, al igual que las normas y estandares
internacionales vigentes. No se debe permitir que un requisito ético, legal o juridico

nacional o internacional disminuya o elimine cualquiera medida de proteccion para
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las personas que participan en la investigacion establecida en esta Declaracion. 9.
La investigacion médica debe realizarse de manera que reduzca al minimo el
posible dafio al medio ambiente. 10. La investigacion médica en seres humanos
debe ser llevada a cabo soélo por personas con la educacién, formaciéon y
calificaciones cientificas y éticas apropiadas. La investigacion en pacientes o
voluntarios sanos necesita la supervisién de un médico u otro profesional de la salud
competente y calificado apropiadamente. 11. Los grupos que estan sub
representados en la investigacion médica deben tener un acceso apropiado a la
participacién en la investigacion. 12. El médico que combina la investigacién médica
con la atencién médica debe involucrar a sus pacientes en la investigacion sélo en
la medida en que esto acredite un justificado valor potencial preventivo, diagnéstico
o terapéutico y si el 34 médico tiene buenas razones para creer que la participacion
en el estudio no afectara de manera adversa la salud de los pacientes que toman
parte en la investigacion. 13. Se debe asegurar compensacion y tratamiento
apropiados para las personas que son danadas durante su participacion en la
investigacion 14. En la practica de la medicina y de la investigacién médica, la
mayoria de las intervenciones implican algunos riesgos y costos. La investigacion
médica en seres humanos so6lo debe realizarse cuando la importancia de su objetivo
es mayor que el riesgo y los costos para la persona que participa en la investigacion.
15. Toda investigacion médica en seres humanos debe ser precedido de una
cuidadosa comparacion de los riesgos y los costos para las personas y los grupos
que participan en la investigacion, en comparacion con los beneficios previsibles
para ellos y para otras personas o grupos afectados por la enfermedad que se
investiga. Se deben implementar medidas para reducir al minimo los riesgos. Los
riesgos deben ser monitoreados, evaluados y documentados continuamente por el
investigador. 16. Los médicos no deben involucrarse en estudios de investigaciéon
en seres humanos a menos de que estén seguros de que los riesgos han sido
adecuadamente evaluados y de que es posible hacerles frente de manera
satisfactoria. Cuando los riesgos que implican son mas importantes que los
beneficios esperados o si existen pruebas concluyentes de resultados definitivos,

los médicos deben evaluar si continian, modifican o suspenden inmediatamente el
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estudio. La Norma Oficial mexicana 012 establece los criterios para la ejecucion de
proyectos de investigacion para la salud en seres humanos, donde constituye que
la investigacion para la salud en seres humanos se desarrolla con el propdsito de
realizar aportaciones cientificas, tecnoldgicas y conocimientos en materia de salud.
Para garantizar la seguridad del paciente y garantizar la veracidad de la
investigacion, se considera lo dispuesto en el titulo quinto de los aspectos éticos de
35 la investigacion humana capitulo 1 de la Ley General de Salud del 2011 de
acuerdo a los articulos 96 97, 98, 99, 100, 101, 102 y 103, el cual dicta lo siguiente:
Articulo 96.- La investigacion para la salud comprende el desarrollo de acciones que
contribuyan: I. Al conocimiento de los procesos bioldgicos y psicologicos en los
seres humanos; Il. Al conocimiento de los vinculos entre las causas de enfermedad,
la practica médica y la estructura social; Ill. A la prevencion y control de los
problemas de salud que se consideren prioritarios para la poblacién; V. Al
conocimiento y control de los efectos nocivos del ambiente en la salud. V. Al estudio
de las técnicas y métodos que se recomienden o empleen para la prestacién de
servicios de salud. VI. A la produccién nacional de insumos para la salud. Articulo
97.- La Secretaria de Educacion Publica, en coordinacion con la Secretaria de Salud
y con la participacion que corresponda al Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia
orientara al desarrollo de la investigacion cientifica y tecnoldgica destinada a la
salud. La Secretaria de Salud y los gobiernos de las entidades federativas, en el
ambito de sus respectivas competencias, apoyaran y estimularan el funcionamiento
de establecimientos publicos destinados a la investigacion para la salud. Articulo
98.- En las instituciones de salud, bajo la responsabilidad de los directores o titulares
respectivos y de conformidad con las disposiciones aplicables, se constituiran: una
comision de investigacion; una comision de ética, en el caso de que se realicen
investigaciones en seres humanos, y una comision de bioseguridad, encargada de
regular el uso de radiaciones ionizahtes o de técnicas de ingenieria genética. El
Consejo de Salubridad General emitira las disposiciones complementarias sobre
areas o modalidades de la investigacion en las que considere que es necesario. 36
Articulo 99.- La Secretaria de Salud, en coordinacién con la Secretaria de
Educaciéon Publica, y con la colaboracion del Consejo Nacional de Ciencia y

48



Tecnologia y de las instituciones de educacion superior, realizar4d y mantendré

actualizando un inventario de la investigacion en el &rea de salud del pais.
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Xll. RESULTADOS.

Se llevo a cabo un estudio en el periodo de marzo 2020 a diciembre 2021, en el
Hospital de Zona numero 2 del Instituto Mexicano del Seguro Social en la ciudad de
Tuxtla Gutiérrez, Chiapas, encontrando un tamafio de muestra de adolescentes con

epilepsia que acuden a la consulta externa de neurologia de 91 pacientes.

XIIIl. ANALISIS UNIVARIADO.

En el presente estudio se describen las caracteristicas socioculturales y cumpliendo
con los criterios de seleccion aplicando el instrumento de medicion d 8 items, escala

de CAVE (Escala de Calidad de Vida en el nifio con Epilepsia), se determino:

EDAD.

De un total de 91 pacientes adolescentes estudiados, la media de edad corresponde
a 13.79, la mediana de edad es 13, la moda de edad es 10, con una desviacion
estandar de 3.209, presentando una edad minima en los participantes de 10 afios 'y

un maximo de 19 afos.

Se determin6 que la edad de presentacion de la poblacion estudiada con mayor
frecuencia son los 10 afios que corresponde al 23.1% de la muestra, la edad de
presentacion con menor frecuencia es entre los 15 y 16 afios que corresponde al

5.5% de la muestra.
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SEXO.

El sexo que predomind en la poblacion estudiada fue el masculino en un 56%,

seguido del femenino con el 44%. (Ver tabla 1 y gréafico 1).

Tabla 1.
Frecuencia | Porcentaje
Masculino 51 56
Femenino 40 44
Total 91 100

Fuente: Cedula de recoleccion de datos (aplicada a los adolescentes con
diagnéstico de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del HGZ nimero 2
IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas).

Gréfico 1.
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Fuente: Cedula de recoleccion de datos (aplicada a los adolescentes con
diagndstico de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del HGZ namero 2
IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas).
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ESCOLARIDAD.

Con respecto a la escolaridad que mas predomind corresponde a nivel primaria

con el 44% de la poblacion, seguido de secundaria con un 26.4%, preparatoria con

22%, sin estudios con el 5.5% y universidad con el 2.2%. (Ver tabla 2).

Tabla 2.
Frecuencia | Porcentaje

Primaria 40 44.0
Secundaria 24 26.4
Preparatoria 20 22.0
Universidad 2 2.2

Sin estudios 5 55

Total 91 100.0

Fuente: Cedula de recoleccion de datos (aplicada a los adolescentes con
diagnastico de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del HGZ namero 2

IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas).
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OCUPACION.

En relacion a la ocupacion se demostré que el mayor porcentaje corresponde a

estudiante en 82.4%, seguido a personas en hogar 16.5% y empleados con 1.1%.

(Ver tabla 3 y gréfico 2).

Tabla 3.
Frecuencia | Porcentaje
Estudiante 75 82.4
Empleado 1 1.1
Hogar 15 16.5
Total 91 100.0

Fuente: Cedula de recoleccion de datos (aplicada a los adolescentes con
diagnéstico de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del HGZ nimero 2

IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas).

Gréfico 2.
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2 IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas).
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ESTADO CIVIL.

El estado civil de la poblacion estudiada, con mayor porcentaje corresponde a

soltero con 98.9%, seguido de casado en 1.1%. (Ver tabla 4).

Tabla 4.
Frecuencia | Porcentaje
Valido Soltero 90 98.9
Casado 1 1.1
Total 91 100.0

Fuente: Cedula de recoleccion de datos (aplicada a los adolescentes con
diagnostico de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del HGZ namero 2
IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas).
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ANOS DE DIAGNOSTICO.

Se observo en los afios de diagndstico, una media de 6.37, una mediana de 5, moda

correspondiente a 2, con una desviacion estandar de 4.850. (Ver tabla 5).

Tabla 5.
Frecuencia | Porcentaje

1 15 16.5
2 18 19.8
5 15 16.5
6 2 2.2

8 17 18.7
9 5 5.5
10 5 55
11 1 11
12 2 2.2
13 3 3.3
14 1 11
15 1 11
16 1 11
18 3 3.3
19 2 2.2
Total 91 100.0

Fuente: Cedula de recoleccion de datos (aplicada a los adolescentes con
diagndstico de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del HGZ namero 2
IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas).
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PARENTESCO (TIPOLOGIA FAMILIAR).

La tipologia familiar con mayor porcentaje de presentacion corresponde a la nuclear

simple con 61.5%, seguido de monoparental extendida en 16.5%, monoparental en

9.9%, extensa 8.8%, monoparental extendida compuesta en 2.2% y no parental en

1.1%. (Ver tabla 6).

Tabla 6.
Frecuencia | Porcentaje

Nuclear simple 56 61.5
Monoparental 9 9.9
Monoparental 15 16.5
extendida
Monoparental 2 2.2
extendida
compuesta
Extensa 8 8.8
No parental 1 1.1
Total 91 100.0

Fuente: Cedula de recoleccion de datos (aplicada a los adolescentes con
diagndstico de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del HGZ namero 2

IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas).
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CALIDAD DE VIDA.

La calidad de vida obtenida en mayor porcentaje corresponde a bueno a muy bueno
en 50.5%, seguido de regular a bueno 37.4%, malo a regular 11% y muy malo a
malo en 1.1%. (Ver tabla 7).

Tabla 7.
Frecuencia | Porcentaje

Muy maloamalo |1 1.1
Malo a regular 10 11.0
Regular a bueno | 34 37.4
Bueno a muy 46 50.5
bueno
Total 91 100.0

Fuente: Cedula de recoleccion de datos (aplicada a los adolescentes con
diagnostico de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del HGZ namero 2
IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas).

Se realizé una correlacion por Rho de Spearman obteniendo una correlacidon
significativa, negativa y de intensidad moderada con las variables afios de
diagnostico y calidad de vida (rs=-0.441; p=0.000). (Ver tabla 8).

Tabla 8.
Rho de Spearman Coeficiente de correlacion
Afos de -.441
diagnostico
Calidad de vida .000
N 91
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XIV. DISCUSION.

La calidad de vida es un término muy utilizado en la practica médica diaria, pues
supone la percepcién de las condiciones internas, externas y ambiente del individuo,
respecto a su padecimiento. Los factores que condicionan la calidad de vida de los
nifios y adolescentes con epilepsia se describen por el estado de salud fisico,
psicoldgico y social, otras caracteristicas como la edad del paciente, etiologia, inicio
y duracion de la enfermedad, sintomas, nimero y caracteristicas de cada crisis y
medicacion, estas complementan el estado de salud de cada paciente. La forma en
gue cada individuo responde a las diferentes situaciones que se le presenten en la
vida siendo portador de la enfermedad, le otorgan una percepcion de su estado de

salud actual.

La familia es pieza clave para el control de cada padecimiento, en la epilepsia no
hay excepcion, la presion social que los nifios y adolescentes presentan a nivel
familiar y escolar es abrumadora, el apoyo familiar, la relacion médica y su paciente
y las relaciones interpersonales definen la dimension social de la calidad de vida de
los individuos. La percepcion del individuo de su estado cognitivo y afectivo definen

la dimension psicologica. El buen estado de salud fisica define la dimensién fisica.

La epilepsia es un problema de salud muy comun entre los nifios y adolescentes, el
conocimiento de la génesis, fisiopatologia, tratamiento y seguimiento es de gran
interés, la gran mayoria de los médicos de primer nivel no pueden controlar las
crisis, poco abordado por neurdlogos por el grupo de edad, y mejor estudiado por
los neurélogos pediatras, complementados por estudios de imagen y de laboratorio

gue favorecen el diagndéstico oportuno y buen control de los sintomas.

La presencia de esta enfermedad en este grupo de edad afecta el desarrollo mental,
psicologico fisico y emocional del individuo, esto exige a los profesionales de la
salud un estudio individualizado y mas profundo por cada caso, con la finalidad de
evitar secuelas, que comprometan el desarrollo adecuado de la infancia y
adolescencia de los pacientes. Existen sindromes que se originan en edades muy

tempranas y permanecen hasta la adolescencia, implicando una carga cognitiva
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significativa, con prevalencia de trastornos de comportamiento, déficit de atencion,

dificultad en la concentracion, resultando en un bajo rendimiento escolar.

Durante la adolescencia, el mal control de esta enfermedad desarrolla una
dependencia psicosocial y un retraso en la maduracién de los procesos biolégicos,
como consecuencia de un mal control, se hacen presentes la ansiedad y la
depresion, interfiriendo con la calidad de vida de cada paciente y de su familia. En

la evolucién natural, los sintomas pueden persistir hasta la edad adulta.

La principal limitacion observada al realizar el estudio, en algunos casos los
cuidadores primarios que corresponde a los padres de familia, no llegaban con los
pacientes a la consulta, por cuestiones laborales principalmente, en segundo lugar,
los pacientes menores a 16 afios no eran estudiados a profundidad por el médico
neurologo, debido a que la interpretacion correcta de los estudios de gabinete como
el electroencefalograma, representa un reto, ya que la epilepsia para la poblacion
estudiada esta relacionada a un gran namero de sindromes, por lo que eran
referidos a otra unidad cercana donde existiera la especialidad correspondiente, es
decir, un neurdélogo pediatra. En tercer lugar, la gran mayoria de los pacientes tenian
control por neurdlogo pediatra de ambito privado, quienes otorgaban control
farmacologico con medicamentos de patente que no se encuentran en el cuadro
basico del IMSS, por lo que solo se otorgaban estos medicamentos de cuadro
basico en situaciones en las cuales el paciente no contaba con recurso econémico
para continuar con el tratamiento establecido y solicitaban un reajuste en su
tratamiento basado en medicamentos institucionales. En cuarto lugar, algunos
padres de familia, no querian realizar la encuesta de calidad de vida por que

presentaban una actitud apatica y falta de interés.

En al afio 2014, con respecto al Cuestionario CAVE aplicado en el Hospital de Zona
8 “Gilberto Flores Izquierdo” IMSS de la Ciudad de México, el cuestionario se aplicé
en 2 ocasiones, la primera al momento del diagnostico con resultado de calidad de
vida mala/regular y la segunda al afio de la evaluacioén, con resultado bien/muy bien,

en nuestro estudio solo se aplicé la encuesta en una sola ocasion en pacientes con
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diagnostico y con tratamiento establecido con anterioridad con resultado de calidad
de vida bien/muy bien. El nimero de la muestra de ese estudio es mas grande con
510 pacientes, en nuestro estudio se obtuvo una muestra pequefia de 91 pacientes.
Ellos aplicaron la encuesta a la madre, nosotros aplicamos la encuesta al cuidador
primario que acudié con el paciente al momento de la consulta. Las edades
comprendidas en ellos oscilo entre 1 a 15 afios, en nuestro estudio de 10 a 19 afios.
En su estudio la edad promedio es de 9 afios, en el nuestro la edad de mayor
frecuencia es 10 afos. El sexo predominante en ambos estudios fue el masculino.
La escolaridad predominante en ambos estudios coincide con primaria. Su estudio
fue aplicado por el neurdlogo/a, en nuestro estudio por un residente en medicina
familiar. El resultado de calidad de vida final fue de muy bien en ambas
investigaciones, ellos con 84% y nosotros con 50.5%. En nuestro estudio incluimos
tipologia familiar, datos no incluidos en investigaciones previas; su estudio incluyo

audiovisuales informativos, nosotros exposicion verbal.

Nuestro estudio se realizo en el Hospital General de Zona numero 2 de la Ciudad
de Tuxtla Gutiérrez, en el estado de Chiapas, se incluyé una muestra de 91
pacientes, obtenido de la base de datos del hospital, previo consentimiento
informado se aplico el cuestionario CAVE. Para este estudio se realizd correlacion
por coeficiente de Spearman, tomando una variable cuantitativa (afios de
diagndstico) y otra cualitativa ordinal (calidad de vida). Se encontrd una correlacion
significativa, negativa y de intensidad moderada con las variables afios de
diagnostico y calidad de vida (rs=-0.441;p=0.000) y con tipologia familiar nuclear
simple. Esto quiere decir, entre mas afios de diagndstico la calidad de vida
disminuye y entre menos afos de diagndstico la calidad de vida aumenta. Con estos
resultados se cumple con el objetivo general de este estudio. Se recomienda aplicar

la Encuesta CAVE en nifios y adolescentes, por ser sencilla, breve y facil de aplicar.
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XV. CONCLUSION.

De los 91 pacientes adolescentes con epilepsia que acudieron con sus cuidadores
primarios, a quienes se encuesto, la edad con mayor frecuencia correspondio a la
de 10 afios, el sexo de mayor predominio es el masculino, en relacién a la ocupacion
la mayoria corresponde a estudiantes, con una escolaridad de mayor frecuencia
nivel primaria, esto quiere decir que el diagndstico de epilepsia, los sintomas y
tratamiento no han limitado la parte académica en la mayoria de los pacientes,
permitiendo continuar con sus estudios. En cuanto al estado civil predomina soltero,
en relacion a los afios de diagnostico la media corresponde a 6.37+4.850 afios,
esta factibilidad me permitié realizar el cuestionario a pacientes con reciente
diagnostico y a quienes ya contaban con diagndéstico establecido y un seguimiento
en la consulta externa del servicio de neurologia, la tipologia familiar en mayor
frecuencia representada por la nuclear simple, finalizando con la calidad de vida
resultante de mayor predominio de bueno a muy bueno segun la escala CAVE

establecida para este estudio.

En este estudio se comprob6 que la mayoria de los adolescentes a quienes se les
realizo la encuesta de calidad de vida en la consulta externa de neurologia del
Hospital General de Zona numero 2 IMSS de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas,
presentan una calidad de vida de bueno a muy bueno a pesar de ser un hospital de
segundo nivel con muchas limitaciones economicas, en infraestructura e insumos
médicos, no limita la buena atencion, seguimiento, control farmacolégico y
referencia oportuna que brindan los neurdlogos de esta unidad, mas la educacién
continua de los padres o cuidadores primarios respecto a la epilepsia y cambios en
los estilos de vida para las familias otorgada en consulta, ha favorecido la calidad
de vida de los adolescentes estudiados, asi como el resultado de este estudio, ya

gue se cumple con el objetivo general.

Los principio bioéticos de beneficencia y no maleficiencia inculcados para todo el
personal médico desde su formacion, debe centrarse y ser tomado en cuenta con

cualquier paciente, pero mas para esta poblacién, no solo por la edad de los
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pacientes, sino por la patologia, su presentacion clinica es muy diversa, por lo que
desde un primer nivel de atencion se debe identificar a los pacientes con epilepsia,
crear una cultura para el establecimiento y aplicacion de cuestionarios que nos
ayuden a entender el medio ambiente que los rodea, aplicandose desde un primer
contacto o en un seguimiento, en un primer o segundo nivel de atencion, con esto,
se individualiza el estudio y tratamiento de cada paciente y también para entender

su estado actual desde un punto de vista psicosocial, como un todo.

La escala CAVE es un cuestionario sencillo, breve y facil de utilizar por personal
meédico y aplicable a padres de familia en la consulta externa, permite evaluar la
calidad de vida de nifios y adolescentes con epilepsia en poco tiempo, permitiendo
realizar la encuesta a pacientes a quienes se le realiza un diagnostico al momento
de la consulta, a los 6 meses o al afio de acuerdo al seguimiento de cada uno de

ellos o aplicarla en pacientes con diagndéstico establecido sin seguimiento.
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XVI. RECOMENDACIONES.

Se debe realizar una referencia oportuna de adolescentes con sospecha o
diagnéstico de epilepsia desde las unidades de medicina familiar al Hospital General
de Zona (HGZ) numero de 2 de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas, para
corroborar el diagnéstico, y desde su primera visita aplicar la encuesta CAVE para
identificar el tipo de calidad de vida de los pacientes, asi como establecer el

tratamiento e iniciar seguimiento.

En el primer nivel de atencion, como médicos familiares, debemos identificar la
tipologia familiar para cada paciente adolescente con diagnéstico de epilepsia,
individualizando a cada paciente y solicitar las redes de poyo necesarias segun el
caso correspondiente, asi como fortalecer el vinculo familiar sin importar la tipologia
familiar, ya que la union de los miembros de la familia, pocos o muchos, crea, nutre
y fortalece el estado emocional del paciente ante cualquier diagnoéstico. Para
aquellos pacientes con diagnéstico de larga evolucion, reconocer y felicitar al
paciente y cuidador primario por el buen control, seguimiento y adherencia

terapéutica.

Continuar educando al momento de la consulta y consciente a los padre o
cuidadores primarios de los adolescentes con epilepsia que acuden a la consulta de
neurologia del HGZ numero 2, Tuxtla Gutiérrez, Chiapas, sobre la epilepsia, la
adherencia terapéutica, riesgos y complicaciones y datos de alarma para una

referencia oportuna a un servicio de urgencias si es necesario.

Realizar platicas verbales y otorgar informacion impresa a los padres o cuidadores
primarios antes o después de la consulta para fortalecer las debilidades que rodean
a los adolescentes con epilepsia, en el contexto médico y familiar, creando una
cultura de la enfermedad, con el objetivo de aclarar dudas, eliminar tabus, y

prejuicios, respecto al paciente y su padecimiento.

Establecer una mejor comunicacién entre las especialidades de neurologia y

pediatria del HGZ numero 2 de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas para acordar y unificar los
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criterios de atencion para los pacientes adolescentes con epilepsia segun edad, tipo
de tratamiento y referencia oportuna a otra unidad para valoracion por neurologia

pediatrica.

Referir después de cada consulta de neurologia o pediatria al servicio de Trabajo
Social del HGZ numero 2 de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas para informar a los padres
sobre la necesidad de la referencia oportuna a otra unidad para valoracion por
neurélogo pediatra, asi como aclarar dudas y atender quejas por parte de los padres

o cuidadores primarios de adolescentes con diagndstico de epilepsia.
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XVIII.- ANEXOS- A-1.CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO ADULTOS.

‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
@ Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD
IM$ CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADOC
LA B LA RILAL 81 (ADULTOS).

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION.

CALIDAD DE VIDA EN ADOLESCENTES CON DIAGNOSTICO DE EPILEPSIA QUE
ACUDE A LA CONSULTA DE NEUROLOGIA DEL HOSPITAL GENERAL DE ZONA
NUMERO 2 DEL IMSS, DE TUXTLA GUTIERREZ, CHIAPAS.

Nombre del estudio:

Patrocinador externo (si aplica): No aplica

Lugar y fecha: Tuxtla Gutiérrez, Chiapas. 2020

Numero de registro: R-2020-703-027

Conocer la calidad de vida de los adolescentes con diagnostico de epilepsia que acuden a
la consulta de neurologia del Hospital General de Zona numero 2, del IMSS, de la ciudad
de Tuxtla Gutierrez, Chiapas para identificar las repersuciones negativas por las cuales
esta cursando el paciente asi como plantear acciones de prevencion de complicaciones
agudas y crdnicas que afectan su vida diaria.

Justificacién y objetivo del estudio:

Procedimientos: Encuesta directa v llenado de cuestionario

Posibles riesgos y molestias: NINGUNA

Posibles beneficios que recibira al participar en Conocer e identificar |as reparcusiones negativas por las cuales el paciente esta

el estudio: cursando, para prevenir y promocionar acciones que contraresten las identiifcadas.
Informacion sobre resultados y alternativas de Se proporcionara si la participante lo solicita.

tratamiento:

Participacion o retiro: Voluntario

Privacidad y confidencialidad: Existe

En caso de coleccion de material biolagico (si aplica):
Mo autariza que se tome la muestra.

Si auterizo que se tome la muestra solo para este estudio.
Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.

Disponibilidad de tratamiento medico en derechohabientes (si aplilica): Mo aplica

Beneficios al término del estudio: No aplica

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:
Investigador Responsable: Dra. Yunis Lourdes Ramirez Alcantara/Dr. Cuauhtémoc Bernabé Tapia

Colaboradores: Dr. Luis Ernesto Balcazar Rincdn

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comisidn de Etica de Investigacién de la CNIC del
IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Blogue "B" de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56

27 68 00 extension 21230, Correo electronico: comision. etica@imss.gob,mx

DR. CUAUHTEMOC BERMNABE TAPIA.

Mombre y firma del sujeto. MNombre y firma de quien obtiene &l
consentimiento.

Testigo 1 Testigo 2

Nombre, direccion, relacion y firma. Nombre, direccion, relacion y firma.

Este formato constituye una guia gque debera completarse de acuerdo con |las caracteristicas propias de cada protocolo de investigacion, sin
omitir informacion relevante del estudio

Clave: 2810-009-013




ANEXO 2. CARTA DE ASENTIMIENTO EN MENORES DE EDAD.

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO S50CIAL UNIDAD DE

EDUCACION, INVESTIGACION Y POLITICAS DE SALUD
[N COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD.

@ CARTA DE ASENTIMIENTO EN MENORES DE EDAD.

IMSS

LA SOLITIARI AR SR,

Nombre del estudio: “Calidad de vida en adolescentes con diagnéstico de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del hospital general
de zona numero 2, del IMSS, de Tuxtla Gutierrez, Chiapas”.

R-2020-703-027
Numero de registro institucional:

L] Obijetivo del estudio y procedimientos: Se pretende conocer la calidad de vida de los pacientes adolescentes con diagnostico de epilepsia
gue acuden a la consulta de neurologia del Hospital General de Zona nimero 2, del IMSS, de |a ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas para identificar las
repercusiones negativas por las cuales esta cursando el paciente asi como plantear acciones de prevencion de complicaciones agudas vy cronicas que
afectan su vida diaria.

Hola, mi nombre es Cuauhtémoc Bernabé Tapia y soy médico residente de Medicina Familiar, en el Instituto Mexicano del Seguro Social. Actualmente
estamos realizando un estudio para conocer acerca de la calidad de vida de los adolescentes con diagndstico de epilepsia que acude a la consulta de
neurologia y para ello gueremos pedirte que nos apoyes.

Su participacidn en el estudio consistira en responder las preguntas del investigador a través del Cuestionario CAVE, validado en espafiol, validado del
articulo original de calidad de vida en nifios y adolescentes epilépticos mexicanos en la consulta de neuropediatria: Escala CAVE, con nivel de certeza
de 11 b-lll-IV grado de recomendacidn D-C. También el Cuestionario sociodemografico.

Su participacidn en el estudio es voluntaria, es decir, aun cuando tus papa o mama hayan dicho que puedes participar, si tU no quieres hacerlo puedes
decir que no. Es tu decisién si participas o no en el estudio. También es importante que sepas que si en un momento dado ya no guieres continuar en el
estudio, no habra ningun problema, o si no quieres responder a alguna pregunta en particular, tampoco habra problema.

Esta informacidn sera confidencial. Esto guiere decir que no diremos a nadie tus respuestas o resultados sin que tud lo autorices, solo lo sabran las
personas que forman parte del equipo de este estudio. (5i se proporcionara informacion a los padres, favor de mencionarlo en la carta)

Si aceptas participar, te pido que por favor pongas una (x) en el cuadrito de abajo que dice “Si quiero participar” y escribe tu nombre. Si no quieres
participar, déjalo en blanco.

|:| Si quiero participar.

Nombre:

. . o DR. CUAUHTEMOC BERNABE TAPIA
Nombre y firma de |a persona que obtiene el asentimiento:

Fecha:

Clave: 2810-009-014



ANEXO 3. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO NINOS Y PERSONAS CON

DISCAPACIDAD.

-~

\D)

Nombre del estudio:

Patrocinador externo (si aplica):
Lugar y fecha:
Nimero de registro institucional:

Justificacidn y objetivo del estudio:

Procedimientos:

Posibles riesgos y molestias:

Posibles beneficios que recibira al participar en el
estudio:

Informacian sobre resultados y alternativas de
tratamiento:

Participacion o retiro:

Privacidad y confidencialidad:

Declaracién de consentimiento:

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(NINOS Y PERSONAS CON DISCAPACIDAD).

“CALIDAD DE VIDA EN ADOLESCENTES CON DIAGNOSTICO DE EPILEPSIA QUE ACUDE A LA
CONSULTA DE NEUROLOGIA DEL HOSPITAL GENERAL DE ZONA NUMERQ 2, DEL IMSS, DE
TUXTLA GUTIERREZ, CHIAPAS®,

Na Aplica.

Haspital General de Zona namero 2 IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

R-2020-703-027

Conocer la calidad de vida de los adolescentes con diagndstico de epilepsia que acuden a la consulta
de neurclogia del Hospital General de Zona numero 2, del IMSS, de la ciudad de Tuxtla Gutiérrez,
Chiapas para identificar las repercusiones negativas por las cuales esta cursando el paciente asi
como plantear acciones de prevencion de complicaciones agudas y crénicas que afectan su vida
diaria.

Su participacion constard en responder las preguntas realizadas por el investigador a través del
Cuestionario CAVE validado en espafiol, validado del articulo original de calidad de vida en nifios y
adolescentes epilépticos mexicanos en la consulta de neuropediatria: Escala CAVE, con nivel de
certeza de 11 b-lll-IV grado de recomendacion D-C. También el Cuestionario sociodemografico.

Ninguno

En caso en el que a su hijo se le identifique alguna repercusion negativa, se le brindara
atencion personalizada.

No se entregaran resultados verbalmente o por escrito.

El paciente conserva su derecho a seguir participando en el estudio o a retirarse del mismo en
cualquier momento que lo desee o considere conveniente, sin repercusion alguna sobre la atencion
médica brindada por el IMSS.

Todos los datos obtenidos en el estudio serén guardados en la mas estricta privacidad y manejados
en forma totalmente confidencial.

Después de haber leido y habiéndoseme explicado todas mis dudas acerca

de este estudio:

L]
[]

No acepto que mi familiar o representado participe en el estudio.

Si acepto que mi familiar o representado participe y que se tome la muestra solo para este estudio.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigadora o Investigador Responsable:

Colaboradores:

Dr. Luis Emesto Balcazar Rinedn Medico Mo Familiar {umgbalcazar@amail.com) Teléfono: 961 658 1984

_Datnicyla 992 qds
Dra. ¥unis Lourdes Ramirez Alcantara Médico Familiar {yunisra@hotimail.com) Teléfono: 961 658 2278

Matricula: 98074474 _
Dr. Cuauhtémoe Bernabé Tapia Meédico Residente de la Especialidad de Medicina Familia (gldairomS@hotmail.com)
Teléfono: 9612692475 Matricula: 98078811,

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comité Local de Etica de Investigacion en Salud del CNIC del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330
4° piso Bloegue “B" de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfoneo (55) 56 27 69 00 extensidn 21230, correo electrénico: i jcall i

DR. CUAUHTEMOC BERNABE TAPIA.

Narmbre y firma de ambos padres o

tulores o representante legal

Testigo 1

Nombre y firma de guien obtiene elconsentimisnts

Testigo 2

Nombre, direccidn, relacion y firma

Nombre, direceidn, relacion y firma

Este formato constituye una guia gue deberd completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de investigacian, sin omitir informacién relevante del estudio.

Clave: 2810-009-014
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ANEXO 4. CUESTIONRIO SOCIODEMOGRAFICO.

i
L)
IMSS

Buenas tardes, soy el Dr. Cuauhtémoc Bernabé Tapia médico residente de
Medicina Familiar, ésta encuesta se realiza con fines de investigacion para el
proyecto titulado “calidad de vida en adolescentes con diagnéstico de
epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del Hospital General de Zona
numero 2, del IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas” los datos que proporcione

seran anonimos y confidenciales.

No. Encuesta:
DATOS DE IDENTIFICACION Y CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS:
1.- Edad en afios cumplidos.

a)

2.- Sexo.

a) Masculino b) Femenino

3.- Escolaridad.

a) Primaria b) Secundaria c) Preparatoria

4.- Ocupacioén.

a) Estudiante b) Empleado c)Hogar d) otros
5.- Estado civil.
a)soltero b)casado c)union libre d)separado
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6.- Afos de diagnéstico con epilepsia.

a)1 afo b)2 afios c) 5 afios d) 8 afnos o mas

7.- Tipologia familiar.

)

Por Parentesco:

Nuclear (hombre y mujer sin hijos):

Nuclear simple (padre y madre con 1 a 3 hijos):

Nuclear numerosa (padre y madre con 4 hijos 0 mas):

Reconstruida o binuclear (padre y madre en donde alguno o ambos han

sido divorciados o viudos y tienen hijos de su unidn anterior):

Monoparental (padre o madre con hijos):

Monoparental extendida (padre o madre con hijos, mas otras personas con

parentesco):

Monoparental extensidad compuesta (padre o madre con hijos, mas otras

personas con y sin parentesco):

Extensa (padre y madre con hijos, mas otras personas con parentesco)

Extensa compuesta (padre y madre con hijos, mas otras personas cony sin

parentesco):

No parental (familiares con vinculo de parentesco que realizan funciones o
roles de familia sin la presencia de los padres, por ejemplo: tios, sobrinos,

abuelos, nietos, primos, hermanos etc):
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Sin parentesco:

a) Monoparental extendida sin parentesco (padre o madre sin hijos, mas
otras personas sin parentesco):

b) Grupos similares a familias (personas sin vinculo de parentesco que
realizan funciones o roles familiares. Por ejemplo: grupos de amigos,

estudiantes, religiosos, personas que viven en hospicios o asilos etc) .
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ANEXO 5. Escala de Calidad de Vida del nifio con Epilepsia (CAVE).

items:

Conducta.

1. Muy mala: trastornos graves de la conducta, entendiendo como tales los que
repercuten de manera importante en la dinamica familiar, y no pueden
modiicarse de ningin modo.

2. Mala: trastornos importantes del comportamiento que interrumpen la dinamica
familiar, pero que pueden ser mejorados parcialmente, e incluso anu lados
temporalmente, con técnicas de modiicacion de conducta.

3.Regular: alteraciones moderadas de la conducta, que responden bien a
normas educacionales.

4.Buena: sin comentarios.

5. Muy buena: corresponde a la del “nifio modelo”.

Asistencia escolar.

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

2. Mala: no asiste al colegio o a la guarderia la tercera parte de los dias.

3. Regular: no asiste al colegio o a la guarderia una semana, o mas, por
trimestre, pero sin llegar a estar ausente la tercera parte de los dias

4. Buena: absentismo escolar inferior a 7 dias por trimestre.

5. Muy buena: ninguna falta de asistencia durante el periodo de tiempo
analizado.

Aprendizaje.

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

2. Malo: aprendizaje escaso, casi imperceptible, pero sin matices regresivos.

3. Regular: aprendizaje discreto, pero evidente y mantenido, aunque con lentitud
en las adquisiciones.

4. Bueno: sin comentarios.

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

Autonomia.
Como el cuestionario CAVE esta disefiado para nifios de cualquier edad, la
autonomia se debe relacionar, necesariamente, con su capacidad o

independencia en las funciones propias de la vida diaria correspondiente a su
edad cronoldgica. Por ejemplo, en el lactante mayorcito se valorara la
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autonomia para comer con una mano, mientras que en el escolar se
consideraran los habitos y autonomia en el aseo, la alimentacién o el vestido.
1. Muy mala: autonomia nula, dependencia total de los adultos para todo.
2. Mala: dependencia parcial, o sdlo para algunas cosas.
3. Regular: dependencia escasa, e incluso “icticia”, no debida a limitaciones
reales, sino a sobreproteccidn familiar.
4. Buena: sin comentarios.
5. Muy buena: independencia en las actividades propias de la edad, pero con
una habilidad excelente.

Relacidn social.
1. Muy mala: nula relacién social, aislamiento total.
2. Mala: tendencia frecuente al aislamiento, pero con relacién ocasional dentro
del medio familiar.
3. Regular: aislamiento ocasional, tanto dentro como fuera del entorno familiar.
4. Buena: sin comentarios.
5. Muy buena: con excelente relacién social e intensa extroversion.

Frecuencia de crisis.
Dada la dificultad para contabilizar el nimero exacto de crisis en los nifios con
ausencias, crisis miocldnicas, espasmos, etc., se debe considerar el numero de
dias con crisis durante el periodo de tiempo que se esta analizando.

1. Muy mala: mas de 10 dias con crisis durante el periodo de tiempo
analizado.
Mala: con 6 a 10 dias con crisis durante el periodo analizado.
Regular: con 2 a 5 dias con crisis durante ese periodo.
Buena: con 1 dia con crisis durante ese periodo de tiempo.
Muy buena: sin crisis durante ese periodo de tiempo.

s wn

Intensidad de las crisis.

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

1. Muy mala: padecimiento de crisis convulsivas de larga duracién, o de
frecuentes crisis acinéticas,

2. Mala: crisis convulsivas de corta duracidn, o crisis acinéticas poco
frecuentes, o crisis parciales complejas de larga duracién, con o sin
generalizacién secundaria.

3. Regular: crisis parciales complejas de breve duracion, crisis elementales,
crisis mioclénicas aisladas.

4. Buena: crisis unicas, o crisis no convulsivas muy poco frecuentes.
5. Muy buena: sin crisis.

Opinidén de los padres.
En este item se pretende recoger la impresidn subjetiva de los padres



respecto a la calidad de vida de su hijo con epilepsia. Es mucho mas sencilla
las respuesta “mala”, “regular” o “buena”, pero se han incluido también “muy
mala”y “muy buena” con el fin de unificar las respuestas con las de los otros
items. En cualquier caso, el médico no debe sugestionar a los padres
respecto a su respuesta, tanto mas al ser el item mas subjetivo, el que tiene
mayor similitud con los que se recogen en los cuestionarios validados de

calidad de vida de pacientes adultos con epilepsia.

El instrumento CAVE tiene cinco posibles respuesta: muy mala= 1. - mala= 2. «
regular= 3. - buena = 4. * muy buena = 5.

ITEMS 1 2 3 4 5

CONDUCTA muy mala mala regular buena muy buena
ASISTENCIA ESCOLAR muy mala mala regular buena muy buena
APRENDIZAJE muy malo malo regular bueno muy bueno
AUTONOM A muy mala mala regular buena muy buena
RELACION SOCIAL muy mala mala regular buena muy buena
FRECUENCIA DE CRISIS muy mal ma regular bien muy bien
INTENSIDAD DE CRISIS muy mal mal regular bien muy bien
OPINION DE LOS PADRES muy mal mal regular bien muy bien
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INSTRUMENTO CAVE.

FECHA:

ITEMS.

PUNTAJE

1.-CONDUCTA

2.-ASISTENCIA ESCOLAR

3.-APRENDIZAJE

4.-AUTONOMIA

5.-RELACION SOCIAL

6.-FRECUENCIA CRISIS

7.-INTENSIDAD CRISIS

8.-OPINION DE LOS PADRES

TOTAL:

INTERPRETACION:

LA CALIDAD DE VIDA OPTIMA CON 40 PUNTOS Y LA PEOR
CON 8 PUNTOS.
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DE 0-15 PUNTOS ES EQUIVALENTE A CALIDAD DE VIDA
MUY MALA'Y MALA.

DE 16-23 PUNTOS CALIDAD DE VIDA MALA Y REGULAR.
DE 24- 31 PUNTOS CALIDAD DE VIDA REGULAR Y BIEN.

DE 32-40 PUNTOS CALIDAD DE VIDA BIEN, MUY BIEN.
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ANEXO 6. REGISTRO SIRELCIS.

OORTEN AN
O NN ST GO

‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
@ DIRECCION DE PRESTACIONES MEDICAS

Dictamen de Aprobado

Comité Local de Investigacion en Salud 703.
U MED FAMILIAR NUM 13

Registro COFEPRIS 18 CI 07 101 059
Registro CONBIOETICA CONBIOETICA 07 CEl 001 2018102

FECHA Jueves, 27 de agosto de 2020

M.E. YUNIS LOURDES RAMIREZ ALCANTARA

PRESENTE

Tengo el agrado de notificarle, que el protocolo de investigacidon con titulo Calidad de vida en adolescentes con
diagnéstico de epilepsia que acuden a la consulta de neurologia del Hospital General de Zona numero 2, del
IMSS de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas que somelié a consideracion para evaluacién de este Comité, de acuerdo con las
recomendaciones de sus integrantes y de los revisores, cumple con la calidad metodoldgica y los requerimientos de
ética y de investigacién, por lo que el dictamenes APROBADO:

Numero de Registro Institucional

R-2020-703-027

De acuerdo a la normativa vigente, debera presentar en junio de cada afio un informe de seguimiento técnico acerca del
desarrollo del protocolo a su cargo. Este dictamen tiene vigencia de un afio, por lo que en caso de ser necesario,
requerira solicitar la reaprobacion del Comité de Etica en Investigacién, al término de la vigencia del mismo.

ATENTAMENTE

Mtro. francisco r diaz
Presidente del Comité Local de Investigacién en Salud No. 703
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ANEXO 7. AUTORIZACION DE IMPRESION.

Tuxtla Gutiérrez, Chiapas a 24 de enero de 2023.

Asunto: Avance de tesis del 100%.

Dirigido a:

Dra. Jacqueline Calderén Lépez.

Coordinador clinico de educacion e investigacion médica.
UMF 13, Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

Con atencidn a:

Dr. Romeo Robles Villafuerte

Profesor Titular de la residencia de Medicina Familiar.
UMF 13, Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

Por medio de la presente hago constar que el Dr. Cuauhtémoc Bernabé Tapia, médico
5 residente de tercer afio de Medicina Familiar presenta un avance de la tesis del 100% con
titulo “Calidad de vida en adolescentes con diagndstico de epilepsia que acuden a la
consulta de neurologia del Hospital General de Zona nimero 2, del IMSS de Tuxtla
Gutiérrez, Chiapas”, con nimero de registro R-2020-703-027; teniendo como asesor
metodoldgico al Dr. Luis Ernesto Balcazar Rincén el cual autoriza la impresién de la misma.

Sin mas por el momento me despido de usted envidndole un cordial saludo.
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Atentamente.
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