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“DETERMINACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN ESCOLARES Y
ADOLESCENTES CON EPILEPSIA EN EL HGZ/UMF No. 8 DR.
GILBERTO FLORES IZQUIERDO”

AUTORES: Dra Nolasco Vega lvonne Alicia’, Dr. Espinoza Anrubio Gilberto?,
Vilchis Chaparro Eduardo®, Dra. Rodriguez Blancas y Herrero Maria Cristina®.

1. Médico Residente de Medicina Familiar en el HGZ/UMF No. 8

2. Coordinador de Educacion e Investigacion en Salud en el HGZ/UMF No. 8

3. Profesor titular de la especialidad en Medicina Familiar en el HGZ/UMF No. 8
4. Médica adscrita al servicio de Neuropediatria en el HGZ/UMF No. 8

OBJETIVO:
Determinar la calidad de vida en escolares y adolescentes con Epilepsia en el
HGZ/UMF No 8.

MATERIAL Y METODOS:

Tipo de investigacion: Descriptivo, transversal, observacional. Criterios de
inclusién: Derechohabientes de 8 a 15 afios 11 meses de edad, con diagndstico
de Epilepsia minimo 1 mes previo, que acudan al servicio de neuropediatria del
HGZ/UMF No 8, que firmen consentimiento bajo informacion. Criterios de
exclusion: Padres o hijos analfabetas, pacientes discapacitados para responder el
cuestionario. Tamafo de la muestra: 87 pacientes, intervalo de confianza 99%,
proporcion 0.015, amplitud total del intervalo de confianza 0.01. Instrumento:
Cuestionario COOP-DARMOUTH para evaluar calidad de vida.

RESULTADOS:

Se estudiaron 87 pacientes, con un promedio de edad de 11 afios; predominando
el sexo masculino con 57.5%; las crisis generalizadas correspondieron al 79.3%;
tomaban monoterapia el 65.5%; realizaron actividad fisica muy pesada el 59.8%;
se sintieron ligeramente irritados o tristes el 43.7%; no tuvieron afectacion en sus
actividades sociales el 47.1%; tuvieron excelente condicién general de salud el
35.6%; los pacientes con crisis generalizadas tienen buena calidad de vida en
37.7% y muy buena en 29%; los pacientes con monoterapia tienen buena calidad
de vida en 35.1% y muy buena en 33.3%de los casos.

CONCLUSIONES:
Los escolares y adolescentes con Epilepsia en el HGZ/UMF No 8 tienen muy
buena calidad de vida en el 34.5% y buena en el 33.3% de la poblacion.

PALABRAS CLAVE:
EPILEPSIA, CALIDAD DE VIDA, COOP-DARMOUTH
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MARCO TEORICO
EPIDEMIOLOGIA

Estudios epidemiolégicos indican que entre 0.5 y 1% de la poblaciébn mundial padece
epilepsia y se considera que entre 1 y 3 % de la poblacion tendra epilepsia durante su
vida. 1)

En México, la prevalencia de pacientes con epilepsia es de 10 a 20 por cada 1000, lo cual
sugiere que en nuestro pais existen por lo menos un millén de personas con alguna forma
de epilepsia.

CONCEPTO

Epilepsia deriva de una preposicion y un verbo irregular griego, Epilambanein que
significa “ser sobrecogido bruscamente”. En 1973 la Liga Internacional Contra la Epilepsia
(ILAE) y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) definieron Epilepsia como la
afecciéon crénica y recurrente de crisis epilépticas, desencadenadas por descargas
eléctricas anormales que tienen manifestaciones clinicas variadas de origen multifactorial,
asociadas a trastornos paraclinicos (anormalidades electroencefalograficas) y que se
presentan de manera no provocada.

Sindrome epiléptico se refiere a un conjunto de signos y sintomas que definen una Unica
condicién epiléptica e implica algo mas que el tipo de convulsiéon. Convulsiones son
episodios de contracciones musculares anormales excesivas, usualmente bilaterales,
que pueden ser mantenidas o interrumpidas. ()

En 2005 la Liga Internacional Contra la Epilepsia y el Buro Internacional para la Epilepsia
(IBE) expandieron las definiciones de los términos epilepsia y crisis epiléptica como
siguen: La epilepsia es una familia heterogénea de trastornos cerebrales que tienen en
comun una predisposicion anormalmente incrementada para generar crisis epilépticas; asi
como, consecuencias neurobioldgicas, cognitivas, psicolégicas y sociales producidas por
esta afeccion. El diagnostico de epilepsia, bajo este concepto, requiere la presencia de al
menos una crisis epiléptica asociada a una alteracion cerebral permanente capaz de
provocar otra crisis epiléptica. Mdltiples crisis epilépticas secundarias a multiples causas
diferentes en el mismo paciente no se considera epilepsia. Una sola crisis epiléptica
ocasionada por una anormalidad epileptogénica persistente podria indicar epilepsia,
mientras que, una crisis epiléptica individual en un cerebro normal no lo haria. Una crisis
epiléptica es la aparicién transitoria de signos y/o sintomas debido a la actividad neuronal
anormal excesiva o sincronica en el cerebro. Los elementos que definen a una crisis
epiléptica incluyen la forma de inicio y término, manifestaciones clinicas y sincronia
neuronal incrementada. (s



ETIOLOGIA

La Liga Internacional Contra la Epilepsia separo las epilepsias y los sindromes epilépticos
segun su etiologia en: a) Sintomaticas. Secundarias a un proceso patolégico del SNC de
causa conocida o sospechada, como pueden ser hipoxia-isquemia, infecciones,
traumatismos, malformaciones congénitas, alteraciones innatas del metabolismo,
neoplasias e intoxicaciones, entre otras. b) Idiopatica. Se define como un padecimiento de
etiologia desconocida, que no es precedido u ocasionado por otro y no existe otra causa
gue no sea una aparente predisposicion hereditaria. ¢) Criptogénicas. Presumiblemente
sintomaticas, se refieren a trastornos de causa desconocida o aun no determinada que no
son idiopaticos. En el reporte de la Liga Internacional Contra la Epilepsia del 2006, se
evita usar el término criptogénico por la ambigledad que representa; y se considera a la
epilepsia idiopatica como de etiologia desconocida y con caracteristicas sui géneris.

FISIOPATOLOGIA
LAS CRISIS EPILEPTICAS PARCIALES O DE INICIO FOCAL

Las crisis parciales se caracterizan porgue la actividad eléctrica anormal inicia y se queda
restringida en cierta area cerebral y forma el foco epiléptico, pudiendo restringirse a un
hemisferio cerebral. Las crisis parciales simples son aquellas en las que la conciencia no
se ve alterada; mientras que en las crisis parciales complejas existe pérdida de la
conciencia y generalmente se involucra al sistema limbico, que incluye estructuras como
el hipocampo y la amigdala. No obstante, una crisis parcial simple puede convertirse en
una crisis parcial compleja o0 en una generalizada. (7

Mecanismos de generacion de la epilepsia focal

La capacidad de algunas poblaciones de neuronas de generar descargas sincronicas,
excesivas y de alta frecuencia determina el desarrollo de la epileptogénesis focal y
depende de la interaccion de varios factores que incluyen los siguientes mecanismos: 1)
Generacion de descargas en rafaga. Es un mecanismo de amplificacién de sefales, ya
que las neuronas que generan multiples impulsos en respuesta a un estimulo tenderian a
liberar mas neurotransmisores desde su terminal sinaptica. En condiciones en que los
eventos sinapticos excitatorios aumentan o los inhibitorios disminuyen, la actividad de las
descargas en rafaga en las células marcapaso, como las células piramidales de las areas
CA1-CA3 del hipocampo y las células corticales de las capas V-V, pueden ejercer una
despolarizacién intensa y la generacién repetida y sincrénica de espigas en otras
neuronas o en ellas mismas. g

2) Disminucion de mecanismos inhibitorios. La inhibicion postsinaptica esta ampliamente
distribuida en los circuitos corticales y es el mecanismo de control que previene el
desarrollo de descargas epilépticas sincronicas. Este evento inhibitorio es mediado por el
GABA (acido gama-amino butirico) y funciona para: restringir la propagacion de la
actividad epiléptica a través de la corteza (area de inhibicién); disminuir la propagacion a
otras estructuras distantes; prevenir la generacion de descargas en rafaga por un
incremento en las conductancias de Cl- y K+ y por el control del potencial de membrana; y
disminuir la actividad de circuitos excitatorios. La reduccién en la inhibicion mediada por el
GABA interfiere en estos mecanismos y podria conducir al desarrollo de epileptogénesis.

)



3) Potenciales postsinapticos excitatorios. Los circuitos sinapticos excitatorios en
estructuras corticales representan un tercer elemento que determina el desarrollo de la
epileptogénesis focal. Los potenciales postsinapticos excitatorios (PPE) participan en este
proceso y son evidentes cuando la inhibicion esta disminuida. ()

Los PPE se relacionan con la generacion de eventos intrinsecos de membrana como las
descargas en rafaga en neuronas susceptibles. Ademas, la propagacién de los impulsos
en circuitos excitatorios tales como las arborizaciones de neuronas talamo-corticales, o
las conexiones excitadoras recurrentes entre las neuronas piramidales del hipocampo o la
corteza, sirven para sincronizar la poblacion neuronal tras la activacion de PPE. Cuando
los PPE se suman a través de la activacion de circuitos excitatorios recurrentes poli-
sinapticos, se generan multiples despolarizaciones postsinapticas largas, lo que conduce
a la generacion de potenciales de accion repetidos de alta frecuencia y a una cascada de
excitacion en dichos circuitos. ()

La suma de las corrientes de membrana sinpticas e intrinsecas generadas por la
activacion de mdltiples grupos de células producen un potencial de campo extracelular
caracteristico de las espigas epilépticas presentes en el electroencefalograma. Es decir,
dichas espigas se generan cuando la despolarizacion transitoria de las dendritas apicales
de una poblacién neuronal se sincroniza altamente. La activacion de PPE en circuitos
corticales complejos es el principal factor de sincronizacion. Aunado a lo anterior, existen
mecanismos “no sinapticos” (aquellos que son independientes de la transmision sinaptica
quimica) que participan en la sincronizacion de la actividad neuronal durante las crisis
epilépticas. Estos mecanismos incluyen el acople eléctrico a través de las uniones
estrechas entre las células, los efectos del campo eléctrico y cambios en el volumen
extracelular, asi como las interacciones idnicas (incremento de la concentracion
extracelular de K+). (1

En la epilepsia relacionada con la localizacién del area afectada el fenémeno ictal
depende de la complejidad de las estructuras anatomicas involucradas en la generacion
de las descargas epilépticas (zona epileptogénica). Especificamente, en las crisis
parciales que se propagan desde estructuras limbicas, el claustrum participa en la
activacion de los mecanismos motores del hemisferio ipsilateral, mientras que los dos
tercios anteriores del cuerpo calloso son necesarios para la propagacion bilateral de las
crisis motoras parciales. i3

LAS CRISIS EPILEPTICAS GENERALIZADAS O DE INICIO GENERALIZADO

En las crisis generalizadas, la descarga incontrolable de las neuronas involucra a ambos
hemisferios cerebrales. La crisis epiléptica inicia en un area del cerebro y se propaga a
toda la masa encefalica. La conciencia se altera como posible manifestacion inicial y se
presentan conductas motoras bilaterales. El patron electroencefalografico ictal es bilateral
al inicio y presumiblemente refleja descarga neuronal, la cual involucra a ambos
hemisferios. Las crisis generalizadas pueden ademés subdividirse en crisis convulsivas
(crisis tonico-clénicas, tonicas y clonicas) y en crisis no convulsivas (crisis de ausencia,
mioclonicas y atonicas). (14
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Mecanismos de generacién de la epilepsia generalizada

Los mecanismos patolégicos de la epilepsia generalizada involucran interacciones
complejas entre estructuras corticales y subcorticales. Algunos de los mecanismos
involucrados en la génesis de la epilepsia generalizada incluyen: 1) Una respuesta
anormal de la corteza hiperexcitable a las proyecciones de entrada inicialmente normales
del talamo. 2) La existencia de un generador subcortical primario. 3) Inervaciones
corticales anormales desde estructuras subcorticales. (s

Las diferentes formas de las crisis epilépticas dependen de la regién y las proyecciones
anatomicas involucradas. Algunos modelos experimentales indican que en la generacion y
la propagacion de las crisis generalizadas estan implicadas estructuras del tallo cerebral,
incluyendo el cuerpo geniculado lateral, las vias ascendentes a través de los cuerpos
mamilares, el tdlamo anterior, la sustancia negra y circuitos relacionados. La evidencia
experimental indica que el cerebro anterior, principalmente en regiones relacionadas con
el sistema limbico, es necesario para la induccién de las convulsiones caracterizadas por
crisis clonicas faciales y de los miembros anteriores, pero no para otros componentes de
las crisis clénicas y ténicas. En contraste, la formacion reticular y el tallo cerebral estan
implicados en el componente tonico de las crisis. (g

PERIODOS DE LA ACTIVIDAD EPILEPTICA

1) El periodo ictal o ictus, que corresponde a la crisis epiléptica per se, es un evento
intermitente y breve que puede durar desde segundos hasta minutos y que presenta un
patrén electroencefalografico hipersincrénico asociado con cambios conductuales. Las
crisis recurrentes inducen mecanismos homeostaticos que actian para disminuir la
hiperexcitabilidad. Estos mecanismos terminan con el evento ictal, previenen la
propagacion de la actividad epiléptica y mantienen el estado interictal. Los factores
fisiol6gicos que influyen en la transicion del estado interictal al ictal son la sincronizacion y
la excitabilidad neuronal. (17

2) El periodo postictal es aquel que se presenta inmediatamente después de la crisis
epiléptica y cuya duracién varia desde minutos hasta dias. El periodo postictal sigue a la
mayoria de las crisis convulsivas parciales y generalizadas. Durante este periodo se
presenta la depresion postictal, que se caracteriza por la inmovilidad corporal y representa
el umbral de una crisis epiléptica (refractoriedad postictal). Ademas, se observan algunas
alteraciones conductuales tales como paresias (pardlisis ligera o incompleta),
automatismos, asi como amnesia anterégrada y analgesia, las cuales se asocian a la
activacion del sistema de los opioides enddgenos. Otro sistema involucrado en el periodo
postictal es el GABAErgico. (g

3) El periodo interictal es el transcurrido entre crisis y crisis. Se ha propuesto que los
cambios asociados con éste son consecuencia de mecanismos inhibitorios que se
desarrollan para disminuir la hiperexcitabilidad epiléptica e impedir la aparicion de nuevas
crisis. Algunas veces es dificil identificar el estado interictal, porque ciertas conductas
como depresion y agresividad se presentan durante este periodo, en el que ademas se ha
propuesto la participacion de los péptidos opioides. (19
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CLASIFICACION

Se utilizan dos tipos de clasificaciones: a) Clasificacién de las crisis epilépticas. Trata de
clasificar cada crisis individual como un episodio Unico a partir de la informacion clinica y
del EEG. b) Clasificacién de las epilepsias. Tiene por objeto clasificar los sindromes en los
que el tipo o tipos de crisis constituyen una o varias de las manifestaciones del sindrome,
pero no las Unicas. También se toma en cuenta caracteristicas como la etiologia, edad de
inicio, genética y los signos de patologia del cerebro. En 2010, la Liga Internacional
Contra la Epilepsia propuso una nueva clasificacion de las crisis epilépticas y epilepsias,
sin embargo en la actualidad atn no ha sido aceptada por su forma poco convencional en
la practica clinica. La clasificacién clinica y electroencefalografica de las crisis epilépticas
que se utiliza en la presente tesis es la revision aprobada en 1981 de la Liga Internacional
Contra la Epilepsia. ;0 Ver anexo 1

La Liga Internacional Contra la Epilepsia propuso en 1989 la clasificacién de epilepsias y
sindromes epilépticos a la cual se le hizo una revision en el 2001. Esta ultima no ha sido
generalmente aceptada por el gremio médico, sin embargo debido a que se han suscitado
nuevos sindromes epilépticos en mas de una década se tomara en cuanta la clasificacion
de 2001 en el presente trabajo. (o) Ver anexo 2

DIAGNOSTICO

Electroencefalograma. Es la prueba de eleccién para demostrar el caracter epiléptico de
un paroxismo e instituible para definir muchos sindromes epilépticos. Un EEG
convencional suele mostrar alteraciones epileptiformes en la mitad de los epilépticos,
aunque no debemos olvidar que un 10-15% de la poblaciébn normal puede tener alguna
anomalia electroencefalografica, por lo que un paciente con un EEG anormal sin sintomas
nunca debe ser tratado. Los estudios de EEG con privacion parcial de suefio, foto
estimulacion y/u otras activaciones son utiles para discriminar actividad epileptiforme no
visible en el EEG convencional. Neuroimagen. La tomografia computada (TC) y la
resonancia magnética (RM) son las técnicas de eleccibn para detectar lesiones
estructurales del SNC, siendo la segunda mas sensible y especifica, especialmente para
el estudio de la esclerosis temporal. Video electroencefalografia. Método que resulta de
la asociacion y sincronizacion del registro electroencefalografico y video. Permite
identificar, descartar y clasificar las crisis epilépticas. 2
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TRATAMIENTO
Acido valproico

Mecanismo de accién. Descarga neuronal repetitiva sostenida limitante a través del
bloqueo dependiente de los canales de sodio, tiene también otros mecanismos como el
aumentar la inhibicion del GABA. 2. Efecto gabaérgico a diferentes niveles: inhibicion de
gaba-transaminasa (GABA-T), aumentando la sintesis de enzimas sintetizadoras de
GABA o aumentando la liberacion de GABA. 3. Inhibicién de los canales de calcio de bajo
umbral (tipo T) en el tAlamo. Indicaciones. Tratamiento inicial o0 coadyuvante en las crisis
de ausencia y como coadyuvante en pacientes con crisis generalmente ténico-clénicas,
mioclonicas 0 ambas que incluyan crisis de ausencia. También en monoterapia o
coadyuvante en el tratamiento de las crisis parciales complejas que se presentan aisladas
0 asociadas con otros tipos de crisis. Efectos secundarios. Anorexia, hausea, dispepsia,
temblor, necrosis hepatica, pancreatitis, empeoramiento de conducta y depresion. Dosis.
Inicio: 15-20mg/kg/dia cada 6-8hrs. Mantenimiento: 30-80mg/kg/dia. Rango terapéutico.
50-150 ug/ml (23)

Fenitoina.

Mecanismo de acciéon. Blogueo de los canales de sodio voltaje-dependientes.
Indicaciones. Tratamiento inicial o coadyuvante de las crisis parciales complejas o
ténico-clonicas. También es eficaz en las crisis ténico-clonicas de inicio generalizado. De
manera parental se utiliza para el estado epiléptico. Efectos secundarios. Hiperplasia
gingival reversible, hirsutismo, acné, tosquedad de los rasgos fasciales, erupcion cutanea,
nistagmo, ataxia, disartria, sedacién, anemia aplasica, hepatitis, tiroiditis, deficiencia de
vitamina K, entre otras. Dosis. Inicial: 5mg/kg/dia cada 12hrs. Mantenimiento: 5-
8mg/kg/dia. Rango terapéutico. 10-25ug/ml. (4

Carbamazepina

Mecanismo de accién. Bloqueo mantenido y repetitivo de los canales de sodio voltaje-
dependientes; ademas de por la inhibicion de los canales de calcio tipo T y la modulacion
de los neurotransmisores. Indicaciones. Terapia de inicio o como coadyuvante de las
crisis parciales complejas y tonico-clénicas. Precaucion. Puede exacerbar las crisis de
ausencia de algunos pacientes. Efectos secundarios. Mareo, vértigo, diplopia, vision
borrosa, sedacién, cefalea, hiponatremia, disfuncién hepatica o leucopenia reversible leve.
Dosis. Inicio: 10-15mg/kg/dia, Mantenimiento: 10-30mg/kg/dia cada 12hrs. Rango
terapéutico. 4-12ug/ml. s

Clonazepam

Mecanismo de accion. Es un agonista del receptor GABA. Indicaciones. Farmaco de
tercera eleccion para las crisis de ausencia. Indicado como tratamiento inicial o
coadyuvante en crisis de ausencia atipica, atdnicas y mioclonicas. Efectos secundarios.
Somnolencia, ataxia, trastornos de la conducta, tolerancia a la accion antiepiléptica. Dosis
y titulacion. Inicio: 10 afios o <30kg dar 0.01-0.3mg/kg, >10 afios dar 1-1.5mg/dia cada 6-
8hrs. Mantenimiento 0.1-0.3mg/kg/dia. Rango terapéutico. 0.02-0.08ug/ml. (s
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Etosuximida

Mecanismo de accion. Inhibicion de los canales de calcio de bajo umbral (tipo T) en el
talamo. Indicaciones. Unicamente en crisis de ausencias tipicas, pudiendo usarse de
forma eficaz en monoterapia. Efectos secundarios. Los mas comunes son de tipo
digestivo (nduseas, vomitos, dolor abdominal, anorexia, diarrea) o sobre el SNC (somno-
lencia, mareo, cefalea). Menos frecuentes alteraciones cognitivas o de la conducta,
leucopenia. Dosis. Inicial: <6 afios: 10-15mg/kg, sin superar los 250 mg/dia, >6 afos:
250mg/dia cada 6-8hrs. Mantenimiento: 15-40mg/kg/dia. Rango terapéutico. 120 pg/ml.

@n
Lamotrigina

Mecanismo de accién. Su efecto mas probable es mediante una inhibicion de las
corrientes de sodio voltaje-dependientes. Indicaciones. Farmaco coadyuvante en adultos
con crisis parciales que no pueden controlarse con los farmacos de primera eleccion.
Coadyuvante para el Sindrome de Lennox-Gastaut en nifios y adultos. Efectos
secundarios. Erupcion cutanea, sindrome de Stevens Johnson. Dosis. Para evitar
reacciones cutdneas graves, la titulacion debe ser lenta y en pequefias dosis,
dependiendo también de la coexistencia de tratamiento previo con otros farmacos. En
monoterapia se comenzard con 0.5 mg/kg/dia cada 8.12hrs y se mantendrd a
10mg/kg/dia. Asociado a &cido valproico se comenzard por 0.3-0.5mg/kg/dia y se
mantendra a 10mg/kg/dia. (s

Oxcarbazepina

Mecanismo de accién. A través de un metabolito activo, el MHD, produciendo, al igual
que la carbamazepina, un blogueo de los canales de sodio voltaje-dependientes. Produce
también inhibicion de los canales de calcio y de potasio. Indicaciones. Utilizaciébn como
monoterapia o coadyuvante en las crisis parciales (simples, complejas y secundariamente
generalizadas). Efectos secundarios. Somnolencia, cefalea, mareo, infeccion virica y
nausea. Dosis. Inicio: 10mg/kg/dia cada 12hrs. Mantenimiento: 30mg/kg/dia. (o)

Gabapentina

Mecanismo de accidn. Actda a nivel de la union a los canales de calcio en el hipocampo
y heocortex y en la liberacibn de neurotransmisores. No tiene efecto como agonista
GABA. Indicaciones. Tratamiento coadyuvante de las crisis parciales (con o sin
generalizacién secundaria) en los nifios a partir de los 3 afios. Efectos secundarios. Es
un farmaco relativamente bien tolerado. Puede ocasionar labilidad emocional, hostilidad,
trastorno del pensamiento o hipercinesia. Dosis. Inicial: 10mg/kg/dia cada 8hrs.
Mantenimiento: 30-100mg/kg/dia. (o)

Pregabalina

Mecanismo de accién. Parece que actia como neuromodulador, de forma que reduce la
entrada de calcio en las terminaciones nerviosas presindpticas y la liberacion de
neurotransmisores excitadores. Indicaciones. Coadyuvante de las crisis parciales (con o
sin generalizacion secundaria). Efectos secundarios. Somnolencia, mareo, ataxia y
aumento de peso. Dosis. Inicio: 1-2mg/kg cada 12hrs. Mantenimiento: 5-20mg/kg/dia. (1
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Topiramato

Mecanismo de accion. Probablemente es multimodal, mediante la inhibicion de los
canales de sodio sobre la membrana neuronal; la accion gabaérgica e inhibidora de los
receptores del glutamato, sobre todo del AMPA vy la inhibicién de la anhidrasa carbénica.
Indicaciones. Tratamiento coadyuvante en crisis parciales, tonico-clénicas primariamente
generalizadas y las asociadas con el Sindrome de Lennox-Gastaut en pacientes mayores
de 2 afios. Efectos secundarios. Parestesias, mareo, fatiga y pérdida de peso. Menos
frecuentes son calculos renales y miopia aguda asociada a un glaucoma secundario de
angulo cerrado. Dosis. Inicial: 1-3mg/kg/dia cada 12hrs. Mantenimiento: 5-9mg/kg/dia. (32

Fenobarbital.

Mecanismo de accién. Aumento de la actividad del receptor GABA, prolongando asi la
apertura del receptor de cloro y, por tanto, la hiperpolarizacion. También disminuye la
conductancia de los canales de sodio, potasio y calcio y glutamato. Indicaciones.
Tratamiento inicial o coadyuvante de las crisis parciales y tonico-clénicas. También se
utiiza en el estado epiléptico por via parenteral. Efectos secundarios. Sedacion,
irritabilidad, hiperactividad y alteraciones del rendimiento intelectual, ataxia, hepatitis,
anemia aplasica y erupcién cutanea. Dosis. Inicio: <1 afio se da 3-5mg/kg/dia, >1 afio se
da 2-4mg/kg/dia cada 12-24hrs. Mantenimiento: Igual que dosis inicial. Rango
terapéutico. 10-40 pg/ml. (33

TRATAMIENTO QUIRURGICO

Aproximadamente el 20-40% de los pacientes epilépticos no responden a los
anticomiciales. Se estima que el 25% de estos pacientes son candidatos a la cirugia. La
cirugia de la epilepsia es aquella que tiene como objetivo buscar una mejoria en la calidad
de vida en un paciente con epilepsia farmaco-resistente. El objetivo fundamental es la
reseccion de la zona epileptogénica, sin ocasionar déficits neurolégicos. En caso de que
no sea posible, se recurrirda a procedimientos de desconexién, cirugia paliativa o
neuroestimulacion. (4
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CALIDAD DE VIDA Y EPILEPSIA

La Organizacion Mundial de la Salud define Calidad de vida (CV) como la “La percepcion
del individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores,
gue él vive en relacién a sus obijetivos, expectativas, patrones y preocupaciones”. Este
grupo asimismo propone seis dimensiones compuestas por diversos subdominios a
evaluar: fisico, psicolégico, nivel de independencia, relaciones sociales, medio ambiente y
por ultimo espiritualidad, religion y creencias personales. (s

Desde el punto de vista subjetivo, la Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
es la valoracion que realiza una persona, de acuerdo con sus propios criterios del estado
fisico, emocional y social en que se encuentra en un momento dado, y refleja el grado de
satisfaccion con una situacion personal a nivel: fisiolégico (sintomatologia general,
discapacidad funcional, situacion analitica, suefio, respuesta sexual), emocional
(sentimientos de tristeza, miedo, inseguridad, frustracién), y social (situacion laboral o
escolar, interacciones sociales en general, relaciones familiares, amistades, nivel
economico, participacion en la comunidad, actividades de ocio, entre otras). (s

El esquema tradicional de Maslow enumera un conjunto de necesidades humanas, desde
aquellas mas necesarias hacia las de mas alto grado espiritual. Entre las mas basicas
estan las necesidades fisiolégicas, luego las dependientes de la realizacion emocional,
luego las necesidades de aceptacion social y finalmente las necesidades de realizacion y
significado personal. Estas necesidades se satisfacen en la medida que el sujeto supera
las mas basicas, por lo que su percepcion de calidad de vida estara influida por el rango
de necesidades y aspiraciones que alcance en un momento determinado. De este modo,
los valores y necesidades establecidas para evaluar la calidad de vida son relativos al
conjunto de aspiraciones individuales, sociales, y las necesarias para satisfacer las
necesidades del individuo, que en algunos casos soélo estaran supeditadas a la
satisfaccion de las necesidades basicas. (37

Los instrumentos para medir calidad de vida se clasifican en instrumentos genéricos y
especificos. Los primeros son UOtiles para comparar diferentes poblaciones vy
padecimientos, pero tienen el riesgo de ser poco sensibles a los cambios clinicos, por lo
cual su finalidad es meramente descriptiva. Los instrumentos especificos se basan en las
caracteristicas especiales de un determinado padecimiento, sobre todo para evaluar
cambios fisicos y efectos del tratamiento a través del tiempo. Estos nos dan mayor
capacidad de discriminacion y prediccion, y son particularmente Utiles para ensayos
clinicos. Deben tener dos caracteristicas principales: Validez. Esta se realiza para
demostrar la utilidad clinica de un cuestionario, de tal forma que los datos obtenidos sean
confiables. Consistencia interna. Con el propésito de validar un instrumento se debe
demostrar que es confiable. La confiabilidad de una escala de medicion compuesta por
preguntas multiples debe ser demostrada, ya que no existe manera de compararla con
una variable externa. (ss
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Actualmente, se asiste al auge del enfoque global de la enfermedad, en el que se
consideran tanto los factores psicologicos como los sociales, y la implicacién que su
presencia tiene en la vida del paciente. Esta nueva perspectiva intenta situar la
enfermedad desde el punto de vista del paciente, y donde cobra mas importancia es en
las enfermedades crdnicas, como la diabetes, enfermedades renales que precisan dialisis
o epilepsia. Por ello, se han desarrollado diferentes cuestionarios en los que el objetivo es
la medida de la salud percibida por el paciente, y cuya utilidad dependera de su fiabilidad
y validez asi como de las posibilidades de interpretacién de los resultados desde la éptica
clinica, psicoldgica y social. (g

Los principales factores que condicionan la problemética social y la repercusion negativa
en la calidad de vida del nifio con epilepsia son los siguientes: 1) Factores de tipo clinico
a) Tipo de crisis, frecuencia de crisis, ritmo horario de las crisis, intensidad de las crisis y
la imprevisibilidad de las mismas. b) Necesidad de la toma regular de farmacos
antiepilépticos. c¢) Toxicidad potencial y real de los antiepilépticos. d) Necesidad de
controles periddicos de tipo clinico, hematoldgico, electroencefalografico u otros. 2)
Factores de tipo psicolégico a) Retraso psicomotriz. b) Alteraciones de la conducta y de
la personalidad, trastornos psiquiatricos. c) Defectuoso aprendizaje escolar. d) Baja
autoestima. e) Sentimiento de estigmatizacién. 3) Factores de tipo social a) En el
entorno familiar: sobreproteccion, rechazo, escasa autonomia personal. b) En el entorno
escolar: sobreproteccion o rechazo por maestros o compafieros. ¢) En las relaciones
sociales: limitada sociabilidad, pocos amigos, restriccibn en actividades sociales y
deportivas. d) En la formacion profesional: limitaciones en adquisicion de titulaciones y en
las expectativas laborales. e€) Menos expectativas de emancipacion personal y de
formacion de ndcleo familiar propio. (o

No se produce en las personas con epilepsia, como en la mayor parte de las
enfermedades crdnicas, una relacién directa obligada entre la frecuencia y la intensidad
de los sintomas fisicos y la calidad de vida de las personas que los padecen. Esta
situacion se produce, esencialmente, por la mala aceptacion de la epilepsia por parte de
la poblaciéon, por el rechazo secular de las personas con epilepsia y por el
desconocimiento de las perspectivas actuales de la enfermedad. Cuando se valoran los
conocimientos y las actitudes de la poblacién general, o de los profesores, sorprende que
se siga expresando con relativa frecuencia que la epilepsia es una enfermedad mental,
hereditaria, incurable y para toda la vida, y que las personas con epilepsia deben
someterse todavia a limitaciones en su vida personal, académica y social. A modo de
ejemplo, la adaptacién social de las personas con epilepsia es normal en el 46% cuando
tienen crisis diarias, en el 67% con crisis mensuales y en el 83% con crisis anuales; asi
como en el 87% con inteligencia normal, en el 25% con retraso psicomotriz moderado y
en el 5% con retraso psicomotriz severo; y en el 80% cuando no hay alteraciones de la
personalidad, en el 40% con alteraciones ligeras y en el 14% con graves alteraciones de
la misma. (1)
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La epilepsia tiene caracteristicas Unicas en comparacién con otras enfermedades
cronicas. Aungue no suele ocasionar limitaciones fisicas, condiciona con frecuencia en los
pacientes limitaciones psicoldgicas y sociales, que son las responsables del deterioro de
la calidad de vida del paciente con epilepsia y que suelen pasar desapercibidas para el
médico. De hecho, Herranz y Sellers (1996), en su investigacidon denominado “Analisis de
datos epidemioldgicos de la epilepsia en Espafia” sobre 4452 pacientes con epilepsia,
expusieron que los pacientes con epilepsia refieren aspectos negativos como sensacion
de enfermedad, sensacién de sobreproteccion, influencia de la epilepsia en la vida diaria,
ansiedad, depresién y repercusion en el rendimiento escolar y académico, problemas que
van aumentando de frecuencia e intensidad cuando se valora a nifios menores de 13
afos, adolescentes y adultos. (4

Brown SW (1994) en su estudio llamado “Calidad de vida, una vista desde el patio de
recreo” en Inglaterra, expuso que la medicacién inapropiada y/o continuacion de las crisis
tienen efectos nocivos sobre la calidad de vida. También encontré que el 42% de su
poblacion de estudio no le importaban sus crisis, por otro lado, los encuestados restantes
describieron sus crisis como hacer que se sientan desamparados, con miedo, panico,
frustrado y diferente de los demas. El 36% de los casos dijeron que su médico nunca les
habia explicado acerca de su enfermedad. (3

Enzo Rivera et al. (2005), en su estudio denominado “Factores prondésticos de la calidad
de vida en pacientes con epilepsia”, de publicacion chilena, encontraron que los pacientes
en monoterapia tuvieron mejor calidad de vida en el 62% de los casos, mientras que el
48% de los pacientes con politerapia sefialaron peor calidad de vida. (4

Alva Moncayo et al (2008), expusieron en su estudio “Calidad de vida del paciente
epiléptico pediatrico” en nuestro pais, que la calidad de vida pediatrica es muy mala en
70% de los casos; este grupo considerd que los resultados se debieron a que existe poca
informacién y orientacion en los pacientes, pero también que al enfermo epiléptico se le
continda limitando en el desarrollo de sus actividades en el ntcleo familiar. (s

MEJORANDO LA CALIDAD DE VIDA DE LOS NINOS Y ADOLESCENTES CON
EPILEPSIA

Informacion adecuada sobre la epilepsia

Eliminando mitos sobre la enfermedad epiléptica: La epilepsia no es una enfermedad
mental, pocas veces es hereditaria, la mayor parte de las veces es controlable o curable,
no suele precisar tratamiento de por vida, los farmacos antiepilépticos no son téxicos
cuando se utilizan correctamente. Informar a los padres, profesores, tutores, psicélogos y
poblacion general, de modo que no se produzcan actitudes de rechazo o de
sobreproteccion, de ansiedad, de ambivalencia afectiva, de discriminaciéon. Fomentar la
vida cotidiana del nifio en todos los sentidos, siempre que sea posible. Insistir en que la
actividad y la relacién social del nifio durante el tiempo libre es tan importante como el
control de las crisis. (¢
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Tratamiento adecuado

Eleccion del farmaco mas eficaz y mejor tolerado. Monoterapia, reservando la politerapia
para los casos rebeldes. Administrar los medicamentos sin horarios rigidos. Fomentar el
cumplimiento terapéutico del paciente. Insistir en que cada nueva crisis supone fracaso de
la pauta terapéutica y obliga a efectuar cambios en la misma. (47

Controles adecuados

Periodicidad individualizada, cada 6 meses en casos favorables, pero con la frecuencia
necesaria en los nifios no bien controlados de sus crisis. Disponibilidad del médico para
consultas y dudas del paciente y de los familiares. Realizar solamente los analisis de
sangre que sean logicos y que estén absolutamente justificados, nunca de modo rutinario.
Realizar controles del EEG cada afio, cuando la evolucibn es buena, o con mas
frecuencia en los casos en que pueda suponer de ayuda diagndstica o terapéutica, pero
insistiendo en que la mejoria 0 el empeoramiento clinico vienen dados por el grado de
control de las crisis y por la calidad de vida del paciente, y no por los hallazgos de los
registros EEG. Fomentar el cumplimiento terapéutico en cada revisién clinica. Fomentar
en el nifio los habitos de estudio, el esfuerzo personal, la actividad deportiva, la relacion
social. Valorar la calidad de vida del nifio con la aplicacién de escalas especificas cada 6
0 12 meses. Cuando se aplican todas estas medidas, la aparicion de problemas
psicolbgicos y sociales suele ser excepcional, de modo que los nifios y sus familias viven
la enfermedad con naturalidad y sin menoscabo de su calidad de vida. (g

19



INSTRUMENTO DE EVALUACION

Las laminas COOP fueron disefiadas originalmente por un grupo de médicos
investigadores de Atencién Primaria en Estados Unidos: The Darmouth Primary Care
Cooperative Information Project (COOP Project), Hanover, New Hampshire. Este grupo
sentia y reconocia la necesidad de incorporar la evaluacion del estado funcional en su
trabajo diario, y decidieron elaborar un instrumento que no soélo proporcionara datos
validos y fiables, sino que tuviera una interpretacion sencilla, fuera util clinicamente y
sobre todo, manejable y eficiente en el contexto de la préactica clinica. Denominaron al
nuevo instrumento “COOP charts”, obviamente por el nombre del grupo, y porque ademas
la escala mostraba una serie de dibujos para ilustrar cada una de las posibles opciones de
respuesta. Los estudios iniciales impulsados en 1986 confirmaron su validacion de
constructo y contenido, en cuanto a su confiabilidad es una prueba reproducible con
consistencia interna. Basandose en estos resultados preliminares, el grupo investigador
disefio un total de nueve laminas: Cuatro focalizadas en las dimensiones especificas de
funcionamiento: fisica, emocional, rol y funcién social. Tres referidas a la salud en general:
salud global, cambio en la salud y dolor. La dimension de dolor es opcional en caso de
entidades con esta sintomatologia. Dos concernian a la calidad de vida: calidad de vida y
apoyo social. Cada lamina consta de un titulo, una cuestion referida al estado del paciente
en las dltimas cuatro semanas, y cinco posibles respuestas. Cada opcién esta ilustrada
con un dibujo que representa un nivel de funcionamiento en una escala ordinal tipo Likert
de cinco puntos. Las puntuaciones mas altas expresan peores niveles de funcionamiento.
Las laminas pueden administrarse por un profesional sanitario o ser autoadministradas.

(49)

Fueron evaluadas la fiabilidad, validez y viabilidad de las laminas, en una muestra
combinada de unos 2000 pacientes, extraidos de cuatro centros médicos: 2 rurales y 2
urbanos. Todas las consultas eran de Atencién Primaria. Los resultados muestran que los
gréficos son fiables y validos. La fiabilidad intraclase test-retest a las 4 semanas, evaluada
por medio de correlacion de Spearman para los pacientes ancianos fue de 0.78-0.98 y
0.73-0.98 para los pacientes de bajos ingresos. El coeficiente de correlacién de Pearson
entre las cartas y las medidas previamente validadas de funcién fue de 0.61, siendo las
cartas capaces de detectar la asociacion entre enfermedad y funcionamiento. Si bien en
sentido estricto el calculo del alfa de Cronbach para estimar la consistencia interna carece
de sentido, dada la estructura unidimensional de cada una de los esquemas, si podria ser
relevante si pretendemos agregar las puntuaciones para tener un indice global. Bajo esta
perspectiva se calculd el coeficiente de 0.73. El uso de las ldminas descubre que el 89%
de los pacientes les agrada las laminas y al 93% les gusta las ilustraciones; el 99%
entiende perfectamente las cuestiones. Al menos 9 de cada 10 pacientes creen que las
laminas proporcionan una informacion importante para sus médicos. (o)

En 1996, en el Centro Médico Nacional Siglo XXI del IMSS, fue validado el Cuestionario
COOP-Dartmouth para evaluar el estado funcional biopsicosocial en escolares vy
adolescentes con enfermedad crénica. Se obtuvo validez de apariencia, de contenido y de
constructo. (s
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

¢Cual es la calidad de vida en escolares y adolescentes con Epilepsia en el HGZ/UMF
No. 8 Dr. Gilberto Flores Izquierdo?

JUSTIFICACION

La epilepsia afecta todas las areas en la vida del nifio que la padece. Estudios previos
sefalan la importancia de factores que afectan la calidad de vida, como la duracion de la
enfermedad, edad del paciente, frecuencia de crisis y el tipo de éstas, entre otros. Hay
pocos estudios al respecto en poblaciones latinoamericanas, en especial en México. Por
ello es de suma importancia valorar la percepcion de calidad de vida en escolares y
adolescentes de nuestro entorno, asi como identificar los factores que influyen en la
misma.

OBJETIVO GENERAL

o Determinar la calidad de vida en escolares y adolescentes con Epilepsia en el
HGZ/UMF No. 8 Dr. Gilberto Flores Izquierdo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Evaluar la condicién fisica, emocional, social y de salud de los pacientes
pediatricos epilépticos.

e Analizar la relacion entre el tipo de crisis epilépticas y la calidad de vida percibida
por los pacientes en edad pediatrica con epilepsia.

e Valorar la relacién entre el tipo de tratamiento para controlar la epilepsia y la
calidad de vida en los escolares y adolescentes epilépticos.

HIPOTESIS
Se coloca la hipétesis para fines académicos

HIPOTESIS NULA
HC Los escolares y adolescentes con Epilepsia no tienen buena calidad de vida.
HIPOTESIS ALTERNA

H' Los escolares y adolescentes con Epilepsia tienen buena calidad de vida.
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MATERIAL Y METODOS
TIPO DE INVESTIGACION

Segun el proceso de causalidad o tiempo de ocurrencia de los hechos y registros
de la informacion: PROSPECTIVO.

Segun el numero de una misma variable 6 el periodo y secuencia del estudio:
TRANSVERSAL.

Segun la intencidn comparativa de los resultados de los grupos estudiados: NO
COMPARATIVO.

Segun el control del las variables o el andlisis y alcance de los resultados:
DESCRIPTIVO.

Segun la inferencia del investigador en el fendbmeno que se analiza:
OBSERVACIONAL
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DISENO DE INVESTIGACION DEL ESTUDIO

POBLACION O UNIVERSO
Derechohabientes del HGZ/UMF No. 8
IMSS

TIPO DE ESTUDIO
Prospectivo, transversal,
comparativo, descriptivo

MUESTRA
SELECCIONADA

(n=87)

CRITERIOS DE
EXCLUSION
Que no aceptaron firmar
el consentimiento bajo
informacién.

Que no aceptaron
contestar el cuestionario
de evaluacion.
Niflos menores de 7 afios
y mayores de 16 afios.
Padres e hijos
analfabetas.
Discapacitados para
responder el cuestionario.

MUESTRA A
ESTUDIAR
(n=87)

VARIABLES DE ESTUDIO:
Calidad de vida
DATOS DE IDENTIFICACION:

Sexo, edad

VARIABLES DE PATOLOGIA PRINCIPAL

Tipo de crisis epilépticas

Tratamiento

VARIABLES DEL CUESTIONARIO COOP-
Dartmouth:

Condicion fisica, condicién emocional,
actividades cotidianas, actividades sociales,
cambios en la condicién de salud, condicion
general de salud, apoyo social y calidad de

vida.

ELABORO: DRA NOLASCO VEGA IVONNE ALICIA
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POBLACION O UNIVERSO

El estudio se realizé en escolares y adolescentes con epilepsia, derechohabientes del
HGZ/UMF No. 8 “Dr. Gilberto Flores Izquierdo”, que cumplieron los criterios de inclusién.

UBICACION TEMPORAL Y ESPACIAL DE LA POBLACION

Se efectud en la consulta externa del servicio de neuropediatria, del HGZ/UMF No. 8 “Dr.
Gilberto Flores Izquierdo”, ubicado en Avenida Rio Magdalena 289, colonia Tizapan San
Angel, delegacion Alvaro Obregon. Del 1 de Marzo del 2012 al 31 de Diciembre del 2013.

TIPO DE MUESTRA
TAMARNO DE MUESTRA

Tamafio de la muestra para un estudio descriptivo de tipo probabilistico, con variable
dicotémica para poblacion finita necesaria sera de 87 pacientes con intervalo de confianza
del 99%, con una proporcién esperada de 0.015 y con amplitud total del intervalo de
confianza 0.10.

DEFINICION DE CONCEPTOS DEL TAMANO DE LA MUESTRA: Donde se conoce el
tamafio finito de la poblacion.

N= Numero total de individuos requeridos
n= Tamafo muestral
Z alfa = Valor correspondiente a la distribucién de Gauss 2.58 para alfa= 0.05 y 2.58,
para alfa=0.01
p =Prevalencia esperada del parametro a evaluar
g=1-p
|= Error que se prevé cometer
n=Z* (N) (p) (q)
I (N-1)+Z° (p)(q)

CRITERIOS DE INCLUSION

- Derechohabientes del IMSS

- Pacientes de 8 afios a 15 afios 11 meses

- Con diagnostico de Epilepsia minimo un mes previo

- Que recibieron informacién y orientacién acerca de su enfermedad
- Que firmaron consentimiento bajo informacion

CRITERIOS DE EXCLUSION

- Que no aceptaron firmar el consentimiento bajo informacion
- Que no aceptaron contestar el cuestionario de evaluacion

- Niflos menores de 7 afios y mayores de 16 afos

- Padres e hijos analfabetas

- Discapacitados para responder el cuestionario
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CRITERIOS DE ELIMINACION
Que respondieran incompletamente el instrumento de evaluacion
VARIABLES
VARIABLES DE IDENTIFICACION
Edad
Rango de edad
Sexo

VARIABLES DE PATOLOGIA

Tipo de crisis epilépticas
Tipo de tratamiento

VARIABLES DEL CUESTIONARIO
Condicion fisica
Condicién emocional
Actividades cotidianas
Actividades sociales
Cambios en la condicién de salud
Condicion general de salud
Apoyo social
Calidad de vida

VARIABLE INDEPENDIENTE

Epilepsia
VARIABLE DEPENDIENTE

Calidad de vida
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DEFINICION DE VARIABLES DE ESTUDIO

Epilepsia: Afeccion crénica y recurrente de crisis epilépticas, desencadenadas por
descargas eléctricas anormales que tienen manifestaciones clinicas variadas de origen
multifactorial, asociadas a trastornos paraclinicos (anormalidades electroencefalograficas)
y que se presentan de manera no provocada.

Calidad de vida: Percepcion del individuo de su posicién en la vida en el contexto de la
cultura y sistema de valores, que él vive en relacion a sus objetivos, expectativas,
patrones y preocupaciones.

DEFINICION CONCEPTUAL Y OPERACIONAL DE LAS VARIABLES DE
IDENTIFICACION

NOMBRE DE DEFINICION CONCEPTUAL TIPO DE ESCALA VALORES DE
VARIABLES VARIABLE DE LAS
MEDICION VARIABLES
SEXO Caracteristica fenotipica que Cualitativa Nominal 1= Femenino
diferencia hombre de muijer. 2= Masculino
EDAD Tiempo transcurrido desde el Cuantitativa Continua Numeros enteros

nacimiento hasta el momento
actual.

RANGO DE Escolares: Tiempo transcurrido Cualitativa Nominal 1= Escolares
EDAD de los 6 a 11 afios. 2= Adolescentes
Adolescentes: Tiempo

transcurrido de los 12 a 18 afios.

ELABORO: NOLASCO VEGA IVONNE ALICIA
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DEFINICION CONCEPTUAL Y OPERACIONAL DE LAS VARIABLES DE LA

PATOLOGIA

NOMBRE DE DEFINICION CONCEPTUAL TIPO DE ESCALA DE VALORES DE
VARIABLES VARIABLE MEDICION LAS VARIABLES

TIPO DE CRISIS Clasificacion clinica y Cualitativa Nominal 1= Parciales

EPILEPTICAS electroencefalografica de la Liga simples _
Internacional Contra la Epilepsia 2= Parciales
1981 complejas
’ 3= Parciales
secundariamente

generalizadas
4= Generalizadas

TRATAMIENTO Numero de medicamentos que Cualitativa Nominal 1= Sin
controlan las crisis epilépticas. medicamento
2= Monoterapia
3= Politerapia

ELABORO: NOLASCO VEGA IVONNE ALICIA
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DEFINICION CONCEPTUAL Y OPERATIVA DE LAS VARIABLES CUESTIONARIO
COOP-DARTMOUTH

NOMBRE DE DEFINICION CONCEPTUAL TIPO DE ESCALA DE VALORES DE LAS
VARIABLES VARIABLE MEDICION VARIABLES
CONDICION Cualquier movimiento voluntario Cualitativa Ordinal 1= Muy pesado
FISICA producido por la contraccion del 2= Pesado
musculo esquelético, que tienen 3=Moderado
como resultado un gasto 4= Leve
energético que se afiade al 5= Muy leve
metabolismo basal.
CONDICION Estado de animo que se produce Cualitativa Ordinal 1= No molesto
EMOCIONAL por causas que lo impresionan, 2= Ligeramente
estas causas pueden ser alegres y molesto
felices o dolorosos o ftristes. 3= Moderadamente
Surgen como resultado de una molesto
emocién que permite que el sujeto 4= Bastante molesto
sea consciente de su estado de 5= Excesivamente
animo. molesto
ACTIVIDADES Son acciones que se realizan en Cualitativa Ordinal 1= Sin dificultad
COTIDIANAS base a ciertas actividades que 2= Poca dificultad
podemos cambiar pero siempre 3= Moderada
van a tener el mismo fin o dificultad
resultado. 4= Mucha dificultad
5= Sin realizarlas
ACTIVIDADES Capacidad que tiene alguien para Cualitativa Ordinal 1= Sin afectacion
SOCIALES efectuar  acciones, moverse, 2= Afectado
funcionar o actuar con un namero ligeramente
indeterminado de personas que 3= Afectado
interactian entre ellas para moderadamente
conseguir un objetivo comin y 4= Afectado
diverso. bastante
5= Afectado extremo
CAMBIOS EN LA Cambios en el estado de completo Cualitativa Ordinal 1= Mucho mejor
CONDICION bienestar fisico, mental, social y no 2= Poco mejor
solamente la  ausencia de ahora
enfermedad. 3= Casiigual
4= Poco mas mal
ahora
5= Peor ahora
CONDICION Estado de completo bienestar Cualitativa Ordinal 1= Excelente
GENERAL fisico, mental y social, no 2= Muy buena
solamente la  ausencia de 3= Buena
enfermedad 4= Regular
5= Mala
APOYO SOCIAL Totalidad de recursos provistos por Cualitativa Ordinal 1= Tanta ayuda
otras personas 2= Suficiente ayuda
3= Alguien para
ayudar
4= Poca ayuda
5= Nada de ayuda
CALIDAD DE VIDA | Percepcion del individuo de su Cualitativa Ordinal 1= Muy buena
posicion en la vida en el contexto 2= Buena
de la cultura y sistema de valores, 3= Regular
que él vive en relacion a sus 4= Mala
objetivos, expectativas, patrones y 5= Muy mal

preocupaciones.
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DISENO ESTADISTICO

El analisis estadistico se llevé a cabo a través del programa SPSS 20 de Windows. Para
el andlisis de los resultados se utilizaron medidas de tendencia central (media, mediana,
moda), frecuencias, porcentajes y de dispersién (desviacion estandar, rango, valor
minimo y valor maximo), estimacion de medias y proporciones. El tipo de muestra fue
representativa y se calculé de acuerdo a la prevalencia de una poblacion finita con
intervalo de confianza (IC) del 99%. La muestra a estudiar fue de 87 pacientes.

INSTRUMENTO DE RECOLECCION

El cuestionario autoadministrable COOP-DARTMOUTH nos permitié evaluar el grado de
calidad de vida percibido por el paciente pediatrico a través de 8 componentes:

Condicion fisica

Condicién emocional

Actividades cotidianas
Actividades sociales

Cambios en la condicion de salud
Condicién general de salud
Apoyo social

Calidad de vida

Nk~ WNE

Existen 8 opciones ilustradas con un dibujo que representa un nivel de funcionamiento. A
su vez, cada pregunta presenta 5 posibles respuestas enumeradas sobre una escala
likert, del 1 a 5. Las puntuaciones mas altas expresaron peores niveles de
funcionamiento. Las laminas pudieron administrarse por un profesional sanitario o ser
autoadministradas.

METODO DE RECOLECCION

Se implementd el cuestionario COOP-DARTMOUTH a pacientes pediatricos
derechohabientes del HGZ No. 8 “Dr. Gilberto Flores Izquierdo”, que se encontraron en
la sala de espera de la consulta externa del servicio de neuropediatria, en el turno
matutino. Fue contestado voluntariamente, en forma individual, previa aceptacién y
autorizacion por parte del padre y/o tutor y el paciente. Se firmé6 hoja de consentimiento
bajo informacién, garantizando la confidencialidad de sus respuestas y se gir@
instrucciones, tanto verbales como escritas, de como realizar los cuestionarios.

La hoja de recoleccion contuvo los datos de identificacion y el cuestionario COOP-
DARTMOUTH; este ultimo tenia 8 reactivos, cada uno con 5 probables respuestas y un
esquema ilustrativo como complemento de ayuda para la eleccion de la respuesta
adecuada. Dando un tiempo maximo de 10 minutos para concluir con los cuestionarios.
Si el paciente pediatrico tuvo duda sobre alguna pregunta, se le explico de acuerdo a las
definiciones conceptuales de las variables. Dicha recoleccion se implementé de Marzo a
Diciembre del 2012.
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MANIOBRAS PARA EVITAR Y CONTROLAR SESGOS

Se explicé verbalmente y con instrucciones por escrito para evitar confusiones. Se
realiz6 el cuestionario de manera individual para evitar que se comentaran las
respuestas hacia los padres. Se aclar6 las dudas de los pacientes pediatricos, con total
apego a las definiciones conceptuales de las variables, utilizando sinénimos faciles de
entender cuando se requiriera, para no distorsionar el objetivo de la pregunta, como fue
el caso de la percepcion de “Calidad de vida”. Posterior a la total comprension de las
preguntas por parte del escolar o adolescente, el investigador no hablé con los
participantes para evitar distracciones y no influir en las respuestas.
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RECURSOS HUMANOS, MATERIALES, FISICOS Y FINANCIAMIENTO DEL ESTUDIO

Se conto6 para la realizacién de este protocolo de investigacion con recursos humanos a
base de un investigador y asesor quien dirigi6é esta investigacion.

Dentro de los recursos materiales se utilizaron consentimiento bajo informacion y
cuestionarios suficientes para la muestra, lapices y borradores. Para la recoleccion y el
analisis de los resultados se cont6 con un equipo de computo HP con XP, memoria USB
de 16 GB para almacenar la informacién datos y analisis de resultados como respaldo.

Como recursos fisicos contamos con la unidad del servicio de neuropediatria, servicio de
fotocopiado para reproducir el cuestionario y biblioteca de la misma. Los gastos de esta
investigacion corrieron por cuenta del investigador residente de Medicina Familiar lvonne
Alicia Nolasco Vega.

CONSIDERACIONES ETICAS

El presente estudio no se contrapone con los lineamientos que en materia de
investigacion y cuestiones éticas se encuentran aceptados en las normas establecidas en
la declaracion de Helsinki (1964), por la 18va Asamblea Medica Mundial y la modificada
en la 52va, en Edimburgo, Escocia en Octubre del 2000 y sus posteriores modificaciones,
asi como en la Ley General de Salud de los Estados Unidos Mexicanos.

Reglamento de la Ley General de Salud, de los aspectos éticos de la investigacion en
seres Humanos.

Articulo 13. En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de estudi6, debera
prevalecer, el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y
bienestar.

El presente trabajo se clasifica como categoria uno, con base en el titulo segundo del
articulo 17, que lo clasifica como investigacion sin riesgo.

Articulo 20. Se entiende por consentimiento informado el acuerdo por escrito, mediante el

cual el sujeto de investigacion 6 en su caso, su representante legal autoriza su
participacién en la investigacion.

Articulo 21. Para que el consentimiento informado se considere existente, el sujeto de
investigacion 6 en su caso su representante legal, debera recibir una explicacion clara y
completa de tal forma que pueda comprender, por lo menos, sobre los siguientes
aspectos:

e Lajustificacion y los objetivos de la investigacion.

e Los procedimientos que vayan a usarse y su proposito, incluyendo la identificacion
de los procedimientos que son experimentales.

e Las molestias o los riesgos esperados.

e Los beneficios que puedan observarse.
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e Los procedimientos alternativos que pudieran ser ventajosos para el sujeto.

e La garantia de recibir respuesta a cualquier pregunta y aclaracion a cualquier duda
acerca de los procedimientos, riesgos, beneficios y otros asuntos relacionados con
la investigacion y el tratamiento del sujeto.

El consentimiento voluntario se encuentra en anexos.
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RESULTADOS

Se realiz6 el estudio a 87 pacientes adscritos al HGZ/UMF No. 8 “Dr. Gilberto
Flores Izquierdo”, encontrandose un predominio de pacientes del sexo masculino
50 (57.5%), sexo femenino 37 (42.5%). Vertablay grafical

La media de edad fue de 11.85 afios, mediana 12 afios, moda 13 afos; donde el
mayor porcentaje lo representaron los pacientes de 13 y 14 afios con 19.9%
respectivamente y el menor porcentaje lo representé la edad de 9 afios con 4.6%.

Al hablar de rango de edad 33 (37.9%) pacientes pertenecian al grupo de
escolares y 54 (62.1%) al grupo de adolescentes. Ve tablay grafica 2

En este estudio se encontrd que 8 (9.2%) fueron crisis parciales simples, 4 (4.6%)
pacientes se clasific6 como crisis parciales complejas, 6 (6.9%) fueron crisis
parciales secundariamente generalizadas y 69 (79.3%) pacientes se clasificaron
como crisis generalizadas de acuerdo a la clasificacion internacional de las crisis
epilépticas de la Liga Internacional contra la Epilepsia de 1981. Vertaday grafica 3

Con respecto al tipo de tratamiento se encontr6 que 17 (19.5%) pacientes no
tomaban anticonvulsivos debido al control de sus crisis por 2 afios consecutivos,
57 (65.5%) pacientes tenian monoterapia y 13 (14.9%) pacientes tenian
politerapia. Ver tabla y gréafica 4

En el apartado de condicién fisica se encontré que 52 (59.8%) pacientes realizaron
actividad fisica muy pesada; 16 (18.4%) pesada; 14 (16.1%) moderada; 4 (4.6%)
leve y 1 (1.1%) pacientes muy leve, Vert@blay grafica’s

En el rubro de condicion emaocional se observé que 29 (33.3%) pacientes no
manifestaron molestia; 38 (43.7%) manifestaron ligera molestia; 9 (10.3%)
moderada molestia; 6 (6.9%) bastante molestiay 5 (5.7%) pacientes se sintieron
excesivamente molestos, Vo' eblay grafica 6

En cuanto a actividades cotidianas 37 (42.5%) pacientes tuvieron poca dificultad
para realizar sus actividades cotidianas; 33 (37.9%) no tuvieron dificultad; 8 (9.2%)
mostraron moderada dificultad, 3 (3.4%) mucha dificultad y 6 (6.9%) pacientes no
pudieron realizar ninguna actividad. Ve @2y grafica 7

Respecto a actividades sociales 41 (47.1%) de los pacientes no tuvieron ninguna
afectacion para realizar sus actividades sociales; 27 (31%) se afectaron
ligeramente; 15 (17.2%) afectaron moderadamente; 3 (3.4%) afectaron bastante y
1 (1.1%) se afecto en extremo. Vo' ablay oréfica 8

En el apartado de cambios en la condicion de salud 36 (41.4%) de los paciente se
sintieron mucho mejor ahora; 22 (25.3%) un poco mejor ahora; 18 (20.7%) igual; 4
(4.6%) un poco mas mal actualmente y 7 (8%) de los pacientes manifestaron
sentirse peor actualmente. Verabay grafica 9
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En el rubro de condicién general de salud el 31 (35.6%) de los pacientes tuvieron
un estado excelente de salud; 19 (21.8%) muy buena salud; 22 (25.3%) buena
salud; 13 (14.9%) regular estado de salud y 2 (2.3%) pacientes expresaron mal
estado de Sa|Ud. Ver tabla y gréafica 10

De acuerdo al apoyo social el 34 (39.1%) de los pacientes recibieron tanta ayuda
como lo necesitaron; 25 (28.7%) suficiente ayuda; 19 (21.8%) tuvieron alguna

persona que les ayudara; 8 (9.2%) poca ayuda y 1 (1.1%) pacientes no tuvieron
ayuda. Ver tabla y gréfica 11

Respecto al rubro de calidad de vida 30 (34.5%) de los pacientes expresaron muy
buena calidad de vida; 29 (33.3%) buena calidad de vida; 19 (21.8%) regular, 6

(6%9%) mala y 3 (3.4%) pacientes reportaron muy mala calidad de vida. ¢ @Y
gréafica 12

En el rubro de sexo y actividad fisica se observé que los pacientes del sexo
masculino 34 (68%) tuvieron actividad fisica muy pesada, 7 (14%) pesada, 6
(12%) moderada y 3 (6%) pacientes expresaron leve actividad fisica. En pacientes
del sexo femenino 18 (48.6%) realizaron actividad fisica muy pesada, 9 (24.3%)
pesada, 8 (21.6%) moderada actividad fisica, 1 (2.7%) leve actividad fisica y 1
(2.7%) de las pacientes realizaron muy leve actividad fisica. Vo' '@0/ay oréfica 13

En esta investigacion se encontrd en el apartado de sexo y capacidad emocional
21 (42%) de los pacientes masculinos no expresaron sentirse molestos, 21 (42%)
se sintieron ligeramente molestos, 3 (6%) moderadamente molestos, 3 (6%)
bastante molestos y 2 (4%) pacientes se sintieron excesivamente molestos. En
pacientes del sexo femenino 8 (21.6%) no expresaron sentirse molestas, 17
(45.9%) se sintieron ligeramente molestas, 6 (16.2%) moderadamente molestas, 3
(8.1%) bastante molestas y 3 (8.1%) pacientes se sintieron excesivamente
molestas. Ver tabla y gréfica 14

Respecto a sexo y actividades cotidianas 23 (46%) pacientes pediatricos con
Epilepsia del sexo masculino manifestaron realizar sin dificultad sus actividades
cotidianas, 19 (38%) tuvieron poca dificultad, 4 (8%) moderada dificultad, 1 (2%)
mucha dificultad y 3 (6%) pacientes no realizaron actividades cotidianas. En
pacientes femeninas 10 (27%) no tuvieron dificultad para realizar sus actividades
cotidianas, 18 (48.6%) tuvieron poca dificultad, 4 (10.8%) moderada dificultad, 2

(5.4%) mucha dificultad y 3 (8.1%) pacientes no realizaron actividades cotidianas.
Ver tabla y gréfica 15

En cuanto a sexo y actividades sociales se encontr6 que en pacientes del sexo
masculino 29 (58%) no tuvieron afectacion en sus actividades sociales, 12 (24%)
se vieron ligeramente afectadas, 7 (14%) moderadamente afectadas y en 2 (4%)
pacientes se afectaron bastante. En pacientes femeninas pediatricas con Epilepsia
12 (32.4%) no tuvieron afectacion en sus actividades sociales, 15 (40.5%) se
vieron ligeramente afectadas, 8 (21.6%) moderadamente afectadas, 1 (2.7%)
bastante afectadas y en 1 (2.7%) pacientes se afectaron en extremo las
actividades sociales, VertaPiay ordfica 16
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En el rubro de sexo y cambios en la condicién de salud se observd que 25 (50%)
pacientes del sexo masculino calificaron su condicién de salud comparado con el
de hace 4 semanas como mucho mejor ahora, 15 (30%) un poco mejor ahora, 6
(12%) casi igual, 2 (4%) un poco mas mal ahora y 2 (4%) pacientes manifestaron
estar peor ahora. En pacientes femeninas 11 (29.7%) calificaron su condicién de
salud mucho mejor ahora, 7 (18.9%) un poco mejor ahora, 12 (32.4%) casi igual, 2
(5.4%) un poco mas mal ahora y 5 (13.5%) pacientes expresaron estar peor
actualmente. Ver tabla y gréfica 17

Referente al sexo y condicion general de salud se encontrd que pacientes del sexo
masculino 24 (48%) calificaron su salud como excelente, 14 (28%) como muy
buena, 6 (12%) buena, 5 (10%) regular y 1 (2%) de los pacientes la calificaron
como mala. En pacientes del sexo femenino 7 (18.9%) calificaron como excelente
su condicién de salud, 5 (13.5%) muy buena, 16 (43.2%) buena, 8 (21.6%) regular
y 1 (2.7%) pacientes expresaron tener mala condicién de salud. Ver@biay gréfica 18

En el apartado de sexo y apoyo social se destaco que 22 (44%) pacientes del sexo
masculino recibieron tanta ayuda como fue necesaria, 19 (38%) recibieron
suficiente ayuda, 7 (14%) alguien los apoyaba y 2 (4%) pacientes recibieron poca
ayuda. Pacientes de sexo femenino 12 (32.4%) expresaron recibir tanta ayuda
como fue necesaria, 6 (16.2%) percibieron suficiente apoyo, 12 (32.4%) alguien las

ayfudaba, 6 (16.2%) poca ayuda y 1 (2.7%) pacientes no recibieron apoyo. Ve @2y
grafica 19

Respecto a sexo y calidad de vida se encontré que 20 (40%) pacientes del sexo
masculino reportaron que su calidad de vida era muy buena, 21 (42%) buena, 5
(10%) regular, 3 (6%) mala y 1 (2%) pacientes manifestaron mala calidad de vida.
En cuanto al sexo femenino 10 (27%) expresaron que su calidad de vida era muy
buena, 8 (21.6%) buena, 14 (37.8%) regular, 3 (8.1%) mala y 2 (5.4%) pacientes
afirmaron tener muy mala calidad de vida. Ve @iy grafica 20

En el rubro de rango de edad y actividad fisica se observé que pacientes escolares
con Epilepsia 24 (72.7%) tuvieron actividad fisica muy pesada, 4 (12.1%) pesada y
5 (15.2%) pacientes expresaron moderada actividad fisica. En pacientes
adolescentes 28 (51.9%) realizaron actividad fisica muy pesada, 12 (22.2%)
pesada, 9 (16.7%) moderada, 4 (7.4%) leve y 1 (1.9%) de las pacientes realizaron
muy leve actividad fisica. Ve tablay grafica 21

Referente al apartado de rango de edad y capacidad emocional 16 (48.5%) de los
pacientes escolares no expresaron sentirse molestos, 12 (36.4%) se sintieron
ligeramente molestos, 4 (12.1%) moderadamente molestos y 1 (3%) pacientes se
sintieron bastante molestos. En pacientes adolescentes 13 (24.1%) no expresaron
sentirse molestos, 26 (48.1%) se sintieron ligeramente molestos, 5 (9.3%)
moderadamente molestos, 5 (9.3%) bastante molestos y 5 (9.3%) pacientes se
sintieron excesivamente molestos, Vo' 'abay grafica 22
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Respecto a rango de edad y actividades cotidianas 18 (54.5%) pacientes
escolares manifestaron realizar sin dificultad sus actividades cotidianas, 11
(33.3%) tuvieron poca dificultad, 3 (9.1%) moderada dificultad y 1 (3%) pacientes
expresaron mucha dificultad para realizar actividades cotidianas. En pacientes
adolescentes 15 (27.8%) no tuvieron dificultad para realizar sus actividades
cotidianas, 26 (48.1%) tuvieron poca dificultad, 5 (9.3%) moderada dificultad, 2

(3.7%) mucha dificultad y 6 (11.1%) pacientes no realizaron actividades cotidianas.
Ver tabla y grafica 23

En cuanto a rango de edad y actividades sociales se encontr6 que en pacientes
escolares 23 (69.7%) no tuvieron afectacion en sus actividades sociales, 7 (21.2%)
se vieron ligeramente afectadas, 1 (3%) moderadamente afectadas y en 2 (6.1%)
pacientes se afectaron bastante. En adolescentes con Epilepsia 16 (29.6%) no
tuvieron afectacion en sus actividades sociales, 14 (25.9%) se vieron ligeramente
afectadas, 15 (27.8%) moderadamente afectadas, 2 (3.7%) bastante afectadas y

en 7 (13%) pacientes se afectaron en extremo las actividades sociales. Ve @2 ¥
gréfica 24

En el rubro de rango de edad y cambios en la condicion de salud se observé que
20 (60.6%) escolares calificaron su condicién de salud comparado con el de hace
4 semanas como mucho mejor ahora, 8 (24.2%) un poco mejor ahora, 3 (9.1%)
casi igual y 2 (6.1%) pacientes manifestaron sentirse un poco mas mal
actualmente. En pacientes adolescentes16 (29.6%) calificaron su condicion de
salud como mucho mejor ahora, 14 (25.9%) un poco mejor ahora, 15 (27.8%) casi
igual, 2 (3.7%) un poco mas mal ahora y 7 (13%) pacientes expresaron estar peor
actualmente. Ver tabla y gréfica 25

Referente a rango de edad y condicion general de salud se encontré6 que
pacientes escolares 19 (57.6%) calificaron su salud como excelente, 7 (21.2%)
como muy buena, 6 (18.2%) buena y 1 (3%) pacientes la calificaron como regular.
En adolescentes 12 (22.2%) calificaron como excelente su condicién de salud, 12
(22.2%) muy buena, 16 (29.6%) buena, 12 (22.2%) regular y 2 (3.7%) pacientes
expresaron tener mala condicién de salud. Ve tablay grafica 26

En el apartado de rango de edad y apoyo social se destaco que 15 (45.5%)
pacientes escolares recibieron tanta ayuda como fue necesaria, 13 (39.4%)
recibieron suficiente ayuda, 4 (12.1%) alguien los apoyaba y 1 (3%) pacientes
recibieron poca ayuda. En pacientes adolescentes 19 (35.2%) expresaron recibir
tanta ayuda como fue necesaria, 12 (22.2%) percibieron suficiente apoyo, 15
(27.8%) alguien los ayudaba, 7 (13%) poca ayuda y 1 (1.9%) pacientes no
recibieron apoyo. Ver tabla y gréafica 27

Respecto a rango de edad y calidad de vida se encontr6 que 15 (45.5%) pacientes
escolares reportaron que su calidad de vida era muy buena, 13 (39.4%) buena, 3
(9.1%) regular, 1 (3%) mala y 1 (3%) pacientes manifestaron mala calidad de vida.
En cuanto al grupo de adolescentes 15 (27.8%) expresaron que su calidad de vida
era muy buena, 16 (29.6%) buena, 16 (29.6%) regular, 5 (9.3%) mala y 2 (3.7%)
pacientes afirmaron tener muy mala calidad de vida. Ve @by ordfica 28
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En el rubro de tipo de crisis epilépticas y actividad fisica se observd que los
pacientes con crisis parciales simples 5 (62.5%) tuvieron actividad fisica muy
pesada, 1 (12.5%) pesada y 2 (25%) pacientes expresaron moderada actividad
fisica. En pacientes con crisis parciales complejas 3 (75%) realizaron actividad
fisica muy pesada y 1 (25%) pacientes realizaron actividad fisica pesada.
Pacientes con crisis parciales secundariamente generalizadas 5 (83.3%) realizaron
actividad fisica muy pesada y 1 (16.7%) efectuaron actividad fisica pesada. En
pacientes con crisis generalizadas 39 (56.5%) hicieron actividad fisica muy
pesada, 13 (18.8%) pesada, 12 (17.4%) moderada, 4 (5.8%) leve y 1 (1.4%)
pacientes expresaron realizar actividad fisica muy leve, Vertadiay grafica 29

En este estudio se encontré6 en el apartado de tipo de crisis epilépticas vy
capacidad emocional 2 (25%) de los pacientes con crisis parciales simples no
expresaron sentirse molestos, 4 (50%) ligeramente molestos y 2 (25%) pacientes
se sintieron moderadamente molestos. En pacientes con crisis parciales complejas
3 (75%) no expresaron sentirse molestos y 1 (25%) pacientes se sintieron
moderadamente molestos. Pacientes con crisis parciales secundariamente
generalizadas 2 (33.3%) no manifestaron sentirse molestos, 1 (16.7%) ligeramente
molestos, 2 (33.3%) moderadamente molestos y 1 (16.7%) pacientes expresaron
bastante molestia. En pacientes con crisis generalizadas 22 (31.9%) refirieron no
sentirse molestos, 33 (47.8%) ligeramente molestos, 4 (5.8%) moderadamente
molestos, 5 (7.2%) bastante molestos y 5 (7.2%) pacientes calificaron estar
excesivamente molestos, Vo' @iy grafica 30

Respecto a tipo de crisis epilépticas y actividades cotidianas 5 (62.5%) pacientes
con crisis parciales simples manifestaron realizar sin dificultad sus actividades
cotidianas, 2 (25%) tuvieron poca dificultad y 1 (12.5%) pacientes tuvieron
moderada dificultad. En pacientes con crisis parciales complejas 3 (75%) no
tuvieron dificultad y 1 (25%) pacientes tuvieron moderada dificultad. Pacientes con
crisis parciales secundariamente generalizadas 2 (33.3%) no tuvieron dificultad, 1
(16.7%) ligera dificultad, 1 (16.7%) mucha dificultad y 2 (33.3%) pacientes no
realizaron sus actividades cotidianas. Paciente con crisis generalizadas 23 (33.3%)
no tuvieron dificultad, 34 (49.3%) ligera dificultad, 6 (8.7%) moderada dificultad, 2
(2.9%) mucha dificultad y 4 (5.8%) pacientes no realizaron sus actividades
cotidianas. Ver tabla y gréfica 31

En cuanto a tipo de crisis epilépticas y actividades sociales se encontré que
pacientes con crisis parciales simples 5 (62.5%) no tuvieron afectacién en sus
actividades sociales y 3 (37.5%) pacientes reportaron estar ligeramente afectadas.
Pacientes con crisis parciales complejas 3 (75%) no tuvieron afectacion y 1 (25%)
pacientes expresaron estar bastante afectadas. Pacientes con crisis parciales
secundariamente generalizadas 2 (33.3%) no tuvieron afectacion, 2 (33.3%)
ligeramente, 1 (16.7%) moderada y en 1 (16.7%) pacientes se afectaron bastante.
Pacientes con crisis generalizadas 31 (44.9%) no se afectaron sus actividades
sociales, 22 (31.9%) se afectaron ligeramente, 14 (20.3%) moderadamente, 1

(1.4%) bastante y 1 (1.4%) se afectaron en extremo las actividades sociales. ¥* "
y gréfica 32

38



En el rubro de tipo de crisis epilépticas y cambios en la condicion de salud se
observé que 6 (75%) pacientes con crisis parciales simples calificaron su condicion
de salud comparado con el de hace 4 semanas como mucho mejor ahora y 2
(30%) pacientes manifestaron sentirse un poco mejor ahora. En crisis parciales
complejas 3 (75%) pacientes calificaron su condicién de salud mucho mejor ahora
y 1 (25%) pacientes expresaron estar un poco mas mal ahora. En pacientes con
crisis parciales secundariamente generalizadas 1 (16.7%) pacientes se sintieron
mucho mejor ahora; 2 (33.3%) un poco mejor ahora, 2 (33.3%) igual y 1 (16.7%)
se sintieron un poco mas mal actualmente, Vertablay grafica 33

Referente a crisis epilépticas y condicidbn general de salud se encontr6 que
pacientes con crisis parciales simples 4 (50%) calificaron su estado de salud como
excelente, y 4 (50%) pacientes como muy buena. Pacientes con crisis parciales
complejas 3 (75%) calificaron como excelente su condicion de salud y 1 (25%)
pacientes como buena. En pacientes con crisis parciales secundariamente
generalizadas 3 (50%) calificaron como excelente su condicién de salud, 2 (33.3%)
muy buena y 1 (16.7%) pacientes expresaron regular estado de salud. Pacientes
con crisis generalizadas 21 (30.4%) manifestaron excelente condicién de salud, 13
(18.8%) muy buena, 21 (30.4%) buena, 12 (17.4%) regular y 2 (2.9%) pacientes
expresaron tener mala condicién de salud, Ve tablay grafica 34

En el apartado de crisis epilépticas y apoyo social se destaco que 3 (37.5%)
pacientes con crisis parciales simples recibieron tanta ayuda como fue necesatria,
4 (50%) recibieron suficiente ayuda y 1 (12.5%) pacientes alguien los apoyaba.
Pacientes con crisis parciales complejas 3 (75%) expresaron recibir tanta ayuda
como fue necesaria y 1 (25%) pacientes alguien los ayudaba. En pacientes con
crisis parciales secundariamente generalizadas 2 (33.3%) expresaron recibir tanta
ayuda como fue necesaria, 3 (50%) percibieron suficiente apoyo y 1 (16.7%)
pacientes recibieron poca ayuda. Pacientes con crisis generalizadas 26 (37.7%)
expresaron recibir tanta ayuda como fue necesaria, 18 (26.1%) suficiente apoyo,
17 (24.6%) alguien los ayudaba, 7 (10.1%) poca ayuda y 1 (1.4%) pacientes no
recibieron apoyo. Ver tabla y gréfica 35

Respecto a crisis epilépticas y calidad de vida se encontr6 que 5 (62.5%)
pacientes con crisis parciales simples reportaron que su calidad de vida era muy
buena, 2 (25%) buena y 1 (12.5%) pacientes manifestaron regular calidad de vida.
Pacientes con crisis parciales complejas 3 (75%) expresaron que su calidad de
vida era muy buena y 1 (25%) pacientes afirmaron tener mala calidad de vida. En
pacientes con crisis secundariamente generalizadas 2 (33.3%) expresaron que su
calidad de vida era muy buena, 1 (16.7%) buena, 1 (16.7%) regular, 1 (16.7%)
mala y 1 (16.7%) pacientes afirmaron tener muy mala calidad de vida. Pacientes
con crisis generalizadas 20 (29%) expresaron que su calidad de vida era muy
buena, 26 (37.7%) buena, 17 (24.6%) regular, 4 (5.8%) mala y 2 (2.9%) pacientes
afirmaron tener muy mala calidad de vida. Ve @iy grafica 36
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En el rubro de tratamiento y actividad fisica se observé que los pacientes sin
medicamento 9 (52.9%) tuvieron actividad fisica muy pesada, 4 (23.5%) pesada, 3
(17.6%) moderada y 1 (5.9%) pacientes expresaron leve actividad fisica. En
pacientes con monoterapia 38 (66.7%) realizaron actividad fisica muy pesada, 9
(15.8%) pesada, 9 (15.8%) moderada y 1 (1.8%) de los pacientes realizaron muy
leve actividad fisica. Pacientes con politerapia 5 (38.5%) realizaron actividad fisica
muy pesada, 3 (23.1%) pesada, 2 (15.4%) moderada y 3 (23.1%) pacientes
realizaron leve actividad fisica. Ve''a"ay 9rafica 37

En este estudio se encontrd en el apartado de tratamiento y capacidad emocional
7 (41.2%) de pacientes sin medicamento no expresaron sentirse molestos, 8
(47.1%) se sintieron ligeramente molestos y 2 (11.8%) pacientes se sintieron
moderadamente molestos. En pacientes con monoterapia 21 (36.8%) no
expresaron sentirse molestos, 27 (47.4%) se sintieron ligeramente molestos, 6
(10.5%) moderadamente molestos y 3 (5.3%) pacientes se sintieron
excesivamente molestos. Pacientes con politerapia 1 (7.7%) no expresaron
sentirse molestos, 3 (23.1%) se sintieron ligeramente molestos, 1 (7.7%)
moderadamente molestos, 6 (46.2%) bastante molestos y 2 (15.4%) pacientes se
sintieron excesivamente molestos, Ve @iy grafica 38

Respecto a tratamiento y actividades cotidianas 11 (64.7%) pacientes sin
medicamentos realizaron sin dificultad sus actividades cotidianas, 5 (29.4%)
tuvieron poca dificultad y 1 (5.9%) pacientes manifestaron moderada dificultad. En
pacientes con monoterapia 20 (35.1%) no tuvieron dificultad para realizar sus
actividades cotidianas, 25 (43.9%) tuvieron poca dificultad, 6 (10.5%) moderada
dificultad y 6 (10.5%) pacientes no realizaron actividades cotidianas. En pacientes
con politerapia 2 (15.4%) realizaron sin dificultad sus actividades cotidianas, 7
(53.8%) tuvieron poca dificultad, 1 (7.7%) moderada dificultad y 3 (23.1%)

pacientes presentaron mucha dificultad para realizar actividades cotidianas. V" @Y
gréafica 39

En cuanto a tratamiento y actividades sociales se encontr6 que pacientes sin
medicamento 9 (52.9%) no tuvieron afectacion en sus actividades sociales, 6
(35.3%) se vieron ligeramente afectadas y 2 (11.8%) pacientes se afectaron
moderadamente. En pacientes con monoterapia 28 (49.1%) no tuvieron afectacion
en sus actividades sociales, 18 (31.6%) ligeramente afectadas, 9 (15.8%)
moderadamente afectadas y 2 (3.5%) pacientes se afectaron bastante. Pacientes
con politerapia 4 (30.8%) no tuvieron afectacién en sus actividades sociales, 3
(23.1%) se vieron ligeramente afectadas, 4 (30.8%) moderadamente afectadas, 1
(7.7%) bastante afectadas y 1 (7.7%) pacientes se afectaron en extremo las
actividades sociales. Vo' tablay grfica 40
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En el rubro de tratamiento y cambios en la condicién de salud se observé que 10
(58.8%) pacientes sin medicamento calificaron su condiciéon de salud comparado
con el de hace 4 semanas como mucho mejor ahora, 4 (23.5%) un poco mejor
ahora, 2 (11.8%) casi igual y 1 (5.9%) pacientes manifestaron estar peor ahora. En
pacientes con monoterapia 23 (40.4%) calificaron su condicion de salud mucho
mejor ahora, 14 (24.6%) un poco mejor ahora, 15 (26.3%) casi igual, 1 (1.8%) un
poco mas mal ahora y 4 (7%) pacientes expresaron estar peor actualmente. En
pacientes con politerapia 3 (23.1%) calificaron su condicién de salud mucho mejor
ahora, 4 (30.8%) un poco mejor ahora, 1 (7.7%) casi igual, 3 (23.1%) un poco mas
mal ahora y 2 (15.4%) pacientes expresaron estar peor actualmente, Vo' ablay orafica 41

Referente al sexo y condicion general de salud se encontr6 que pacientes sin
medicamento 6 (35.3%) calificaron su salud como excelente, 6 (35.3%) como muy
buena, 4 (23.5%) buena y 1 (5.9%) pacientes la calificaron como regular. En
pacientes con monoterapia 21 (36.8%) calificaron como excelente su condicién de
salud, 10 (17.5%) muy buena, 16 (28.1%) buena, 9 (15.8%) regular y 1 (1.8%)
pacientes expresaron tener mala condicién de salud. En pacientes con politerapia
4 (30.8%) calificaron como excelente su condicion de salud, 3 (23.1%) muy buena,
2 (15.4%) buena, 3 (23.1%) regular y 1 (7.7%) pacientes expresaron tener mala
condicion de salud, Ve tablay grafica 42

En el apartado de tratamiento y apoyo social se destaco que 8 (47.1%) pacientes
sin anticomiciales recibieron tanta ayuda como fue necesaria, 4 (23.5%) recibieron
suficiente ayuda y 5 (29.4%) pacientes alguien los apoyaba. Pacientes con
monoterapia 25 (43.9%) expresaron recibir tanta ayuda como fue necesaria, 16
(28.1%) percibieron suficiente apoyo, 12 (21.1%) alguien los ayudaba y 4 (7%)
pacientes recibieron poca ayuda. Pacientes con politerapia 1 (7.7%) expresaron
recibir tanta ayuda como fue necesaria, 5 (38.5%) suficiente apoyo, 2 (15.4%)

alguien los ayudaba, 4 (30.8%) poca ayuda y 1 (7.7%) pacientes no recibieron
ayuda. Ver tabla y gréafica 43

Respecto a tratamiento y calidad de vida se encontré que 8 (47.1%) pacientes que
no tomaban anticonvulsivantes reportaron que su calidad de vida era muy buena,
4 (23.5%) buena y 5 (29.4%) pacientes manifestaron regular calidad de vida. En
cuanto a pacientes con monoterapia 19 (33.3%) expresaron que su calidad de vida
era muy buena, 20 (35.1%) buena, 14 (24.6%) regular, 3 (5.3%) mala y 1 (1.8%)
pacientes afirmaron tener muy mala calidad de vida. En pacientes con politerapia 3
(23.1%) expresaron que su calidad de vida era muy buena, 5 (38.5%) buena, 3

(23.1%) mala y 2 (15.4%) pacientes afirmaron tener muy mala calidad de vida. '
tabla y gréafica 44
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TABLA 1. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO

SEXO FRECUENCIA PORCENTAJE (%)

I\/IASCULINO

TOTAL __

GRAFICA 1. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO

Femenino Masculino

CUADRO 1. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO
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TABLA 2. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD

RANGO DE EDAD FRECUENCIA PORCENTAJE (%)

ADOLESCENTES

GRAFICA 2. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO
DE EDAD

ESCOLARES ADOLESCENTES

CUADRO 2. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD
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TABLA 3. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS

CRISIS EPILEPTICAS FRECUENCIA PORCENTAJE (%)
8 9.2

PARCIALES SIMPLES

PARCIALES COMPLEJAS 4 4.6

PARCIALES SECUNDARIAMENTE 6 6.9
GENERALIZADAS

GENERALIZADAS 69 79.3

TOTAL 87 100.0

TABLA 3. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS
EPILEPTICAS
® PARCIALES SIMPLES
W PARCIALES COMPLEJAS
PARCIALES SECUNDARIAMENTE GENERALIZADAS

B GENERALIZADAS

CUADRO 3. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS
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TABLA 4. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO

TRATAMIENTO FRECUENCIA PORCENTAJE (%)

MONOTERAPIA

TOTAL 100.0

GRAFICA 4. FRECUENCIA DE ACUERDO A
TRATAMIENTO

19.50%

14.90%

SIN MEDICAMENTO MONOTERAPIA POLITERAPIA

CUADRO 4. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO
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TABLA 5. FRECUENCIA DE ACUERDO A CONDICION FiSICA

CONDICION FISICA FRECUENCIA PORCENTAJE (%)

e
I (S

GRAFICA 5. FRECUENCIA DE ACUERDO A CONDICION
FISICA

59.80%

18.40%

MUY PESADO PESADO MODERADO LEVE MUY LEVE

CUADRO 5. FRECUENCIA DE ACUERDO A CONDICION FiSICA
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TABLA 6. FRECUENCIA DE ACUERDO A CONDICION EMOCIONAL

CONDICION EMOCIONAL FRECUENCIA PORCENTAJE (%)

LIGERAMENTE MOLESTO

BASTANTE MOLESTO

TOTAL 100.0

GRAFICA 6. FRECUENCIA DE ACUERDO A CONDICION
EMOCIONAL

43.70%

10.30%

CUADRO 6. FRECUENCIA DE ACUERDO A CONDICION EMOCIONAL
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TABLA 7. FRECUENCIA DE ACUERDO A ACTIVIDADES COTIDIANAS

ACTIVIDADES COTIDIANAS FRECUENCIA PORCENTAJE (%)

I =
I O S
I O B

TOTAL 100.0

GRAFICA 7. FRECUENCIA DE ACUERDO A
ACTIVIDADES COTIDIANAS

SIN POCA MODERADA MUCHA SIN
DIFICULTAD DIFICULTAD DIFICULTAD DIFICULTAD REALIZARLAS

CUADRO 7. FRECUENCIA DE ACUERDO A ACTIVIDADES COTIDIANAS
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CUADRO 8. FRECUENCIA DE ACUERDO A ACTIVIDADES SOCIALES

I O
e = =

AFECTADO BASTANTE

TOTAL 100.0

GRAFICA 8. FRECUENCIA DE ACUERDO A
ACTIVIDADES SOCIALES

17.20%

CUADRO 8. FRECUENCIA DE ACUERDO A ACTIVIDADES SOCIALES
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CUADRO 9. FRECUENCIA DE ACUERDO A CAMBIOS EN LA CONDICION DE
SALUD

CAMBIOS EN LA CONDICION FRECUENCIA PORCENTAJE (%)
DE SALUD

[ POCO MEJOR AHORA |

[ POCO MAS MAL AHORA |

e

GRAFICA 9. FRECUENCIA DE ACUERDO A CAMBIOS
EN LA CONDICION DE SALUD

MUCHO POCO MEJOR CASI IGUAL POCO MAS PEOR AHORA
MEJOR AHORA AHORA MAL AHORA

CUADRO 9. FRECUENCIA DE ACUERDO A CAMBIOS EN LA CONDICION DE
SALUD

50



TABLA 10. FRECUENCIA DE ACUERDO A CONDICION GENERAL DE SALUD

CONDICION GENERAL DE SALUD FRECUENCIA PORCENTAJE (%)

MUY BUENA

[ REGULAR |

TOTAL 100.0

GRAFICA 10. FRECUENCIA DE ACUERDO A
CONDICION GENERAL DE SALUD

EXCELENTE MUY BUENA BUENA REGULAR MALA

CUADRO 10. FRECUENCIA DE ACUERDO A CONDICION GENERAL DE
SALUD
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TABLA 11. FRECUENCIA DE ACUERDO A APOYO SOCIAL

APOYO SOCIAL FRECUENCIA PORCENTAJE (%)

I =
I 0
I O

TOTAL 100.0

GRAFICA 11. FRECUENCIA DE ACUERDO A APOYO
SOCIAL

39.10%

TANTA AYUDA  SUFICIENTE = ALGUIEN PARA POCO AYUDA NADA DE
AYUDA AYUDAR AYUDA

CUADRO 11. FRECUENCIA DE ACUERDO A APOYO SOCIAL
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TABLA 12. FRECUENCIA DE ACUERDO A CALIDAD DE VIDA

CALIDAD DE VIDA FRECUENCIA PORCENTAJE (%)

e
I [
o P

GRAFICA 12. FRECUENCIA DE ACUERDO A
CALIDAD DE VIDA

34.50%

MUY BUENA BUENA REGULAR MALA MUY MALA

CUADRO 12. FRECUENCIA DE ACUERDO A CALIDAD DE VIDA
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TABLA 13. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y CAPACIDAD FISICA

FRECUENCIA

FRECUENCIA

GRAFICA 13. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO'Y
CAPACIDAD FISICA

B FEMENINO m MASCULINO
68.0%

MUY PESADO PESADO MODERADO LEVE MUY LEVE

CUADRO 13. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y CAPACIDAD FiSICA
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TABLA 14. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y CAPACIDAD EMOCIONAL

17 6 3 3 37

FRECUENCIA 8

21 21 3 3 2 50

FRECUENCIA

GRAFICA 14. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y
CAPACIDAD EMOCIONAL

B FEMENINO ® MASCULINO

CUADRO 14. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y CAPACIDAD
EMOCIONAL
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TABLA. 15. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y ACTIVIDADES
COTIDIANAS

18 4 2 3 37

FRECUENCIA 10

23 19 4 1 3 50

FRECUENCIA

GRAFICA 15. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO
Y ACTIVIDADES COTIDIANAS

B FEMENINO m MASCULINO

48.6%

SIN POCA MODERADA MUCHA SIN
DIFICULTAD DIFICULTAD DIFICULTAD DIFICULTAD REALIZARLA

CUADRO 15. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y ACTIVIDADES COTIDIANAS
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TABLA 16. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y ACTIVIDADES SOCIALES

FRECUENCIA 12 15 8 1 1 37
FRECUENCIA 29 12 7 2 0 50

TABLA 16. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y
ACTIVIDADES SOCIALES

B FEMENINO ™ MASCULINO
58.0%

4.0% 2.7%

CUADRO 16. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y ACTIVIDADES
SOCIALES
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TABLA 17. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y CAMBIOS EN LA
CONDICION DE SALUD

FRECUENCIA

FRECUENCIA

GRAFICA 17. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y
CAMBIOS EN LA CONDICION SALUD

50.0% ® FEMENINO m MASCULINO

5.4%4.0%

MUCHO POCO MEJOR CASI IGUAL POCO MAS PEOR AHORA
MEJOR AHORA AHORA MAL AHORA

CUADRO 17. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y CAMBIOS EN LA
CONDICION DE SALUD
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CUADRO 18. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y CONDICION GENERAL
DE SALUD

- FRECUENCIA 7 5 16 8 1 37
24 14 6 5 1 50

FRECUENCIA

GRAFICA 18. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y
CONDICION GENERAL DE SALUD

B FEMENINO ® MASCULINO
48.0%

2.7% 2.0%

EXCELENTE MUY BUENA BUENA REGULAR MALA

CUADRO 18. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y CONDICION GENERAL
DE SALUD
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TABLA 19. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y APOYO SOCIAL

FRECUENCIA

FRECUENCIA

GRAFICA 19. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y
APOYO SOCIAL

44.0% B FEMENINO = MASCULINO
. 0

TANTA AYUDA  SUFICIENTE ALGUIEN POCA AYUDA NADA DE
AYUDA PARA AYUDAR AYUDA

CUADRO 19. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y APOYO SOCIAL

60



TABLA 20. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y CALIDAD DE VIDA

8 14 3 2 37

- FRECUENCIA 10
20 21 5 3 1 50

FRECUENCIA

GRAFICA 20. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXOY
CALIDAD DE VIDA

B FEMENINO ® MASCULINO

MUY BUENA BUENA REGULAR MALA MUY MALA

CUADRO 20. FRECUENCIA DE ACUERDO A SEXO Y CALIDAD DE VIDA
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TABLA 21. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y CAPACIDAD
FiSICA

MUY PESADO MODERADO LEVE MUY LEVE Total
PESADO

FRECUENCIA 24 4 5 0 0 33
PORCENTAJE 72.7% 12.1% 15.2% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 28 12 9 4 1 54
PORCENTAJE 51.9% 22.2% 16.7% 7.4% 1.9% 100.0%

GRAFICA 21. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO
DE EDAD Y CAPACIDAD FiSICA

m ESCOLARES ADOLESCENTES

MUY PESADO PESADO MODERADO LEVE MUY LEVE

CUADRO 21. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y CAPACIDAD
FISICA
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TABLA 22. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y CAPACIDAD
EMOCIONAL

NO LIGERAMENTE ~ MODERADAMENTE BASTANTE  EXCESIVAMENTE Total
MOLESTO MOLESTO MOLESTO MOLESTO MOLESTO
FRECUENCIA 16 12 4 1 0 33
PORCENTAJE 48.5% 36.4% 12.1% 3.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 13 26 5 5 5 54
PORCENTAJE 24.1% 48.1% 9.3% 9.3% 9.3% 100.0%

GRAFICA 22. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO
DE EDAD Y CAPACIDAD EMOCIONAL

B ESCOLARES ADOLESCENTES

CUADRO 22. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y
CAPACIDAD EMOCIONAL
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TABLA 23. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y ACTIVIDADES
COTIDIANAS

SIN POCA MODERADA MUCHA SIN Total
DIFICULTAD DIFICULTAD DIFICULTAD DIFICULTAD REALIZARLA

FRECUENCIA 18 11 3 1 0 33
PORCENTAJE 54.5% 33.3% 9.1% 3.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 15 26 5] 2 6 54
PORCENTAJE 27.8% 48.1% 9.3% 3.7% 11.1% 100.0%

TABLA 23. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO
DE EDAD Y ACTIVIDADES COTIDIANAS

m ESCOLARES ADOLESCENTES

9.1%9.3%

SIN POCA MODERADA MUCHA SIN
DIFICULTAD DIFICULTAD DIFICULTAD DIFICULTAD REALZARLAS

CUADRO 23. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y
ACTIVIDADES COTIDIANAS
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TABLA 24. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y ACTIVIDADES

SOCIALES
SIN AFECTADO AFECTADO AFECTADO  AFECTADO Total
AFECTACION  LIGERAMENTE  MODERADAMENTE  BASTANTE EXTREMO
FRECUENCIA 23 7 1 2 0 33
PORCENTAJE 69.7% 21.2% 3.0% 6.1% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 18 20 14 1 1 54
PORCENTAJE 33.3% 37.0% 25.9% 1.9% 1.9% 100.0%

GRAFICA 24. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO
DE EDAD Y ACTIVIDADES SOCIALES

H ESCOLARES ADOLESCENTES
69.7%

CUADRO 24. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y
ACTIVIDADES SOCIALES
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TABLA 25. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y CAMBIOS EN
LA CONDICION DE SALUD

MUCHO POCO CASI POCO PEOR Total

MEJOR MEJOR IGUAL MASMAL AHORA

AHORA  AHORA AHORA
FRECUENCIA 20 8 3 2 0 33
PORCENTAJE 60.6% 24.2% 9.1% 6.1% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 16 14 15 2 7 54
PORCENTAJE 29.6% 25.9% 27.8% 3.7% 13.0% 100.0%

GRAFICA 25. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO
DE EDAD Y CAMBIOS EN LA CONDICION DE
SALUD
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CUADRO 25. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y CAMBIOS
EN LA CONDICION DE SALUD
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TABLA 26. FRECUENCIA DE ACUERDO RANGO DE EDAD Y CONDICION
GENERAL DE SALUD

EXCELENTE MUY BUENA  REGULAR  MALA Total
BUENA
FRECUENCIA 19 7 6 1 0 33
PORCENTAJE 57.6% 21.2% 18.2% 3.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 12 12 16 12 2 54
PORCENTAJE 22.2% 22.2% 29.6% 22.2% 3.7% 100.0%

GRAFICA 26. FRECUENCIA DE ACUERDO A
RANGO DE EDAD Y CONDICION GENERAL DE
SALUD
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CUADRO 26. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y CONDICION
GENERAL DE SALUD
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TABLA 27. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y APOYO
SOCIAL

TANTA SUFICIENTE ALGUIEN POCA NADA Total

AYUDA AYUDA PARA AYUDA DE
AYUDAR AYUDA
FRECUENCIA 15 13 4 1 0 33
PORCENTAJE ~ 45.5% 39.4% 12.1% 3.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 19 12 15 7 1 54
PORCENTAJE  35.2% 22.2% 27.8% 13.0% 1.9% 100.0%

GRAFICA 27. FRECUENCIA DE ACUERDO A
RANGO DE EDAD Y APOYO SOCIAL
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CUADRO 27. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y APOYO
SOCIAL
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TABLA 28. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO DE EDAD Y CALIDAD DE

VIDA

MUY BUENA REGULAR MALA MUY
BUENA MALA

FRECUENCIA 15 13 3 1 1
- PORCENTAJE  45.5% 39.4% 9.1% 3.0% 3.0%

FRECUENCIA 15 16 16 5 2
- PORCENTAJE  27.8% 29.6% 29.6% 9.3% 3.7%

Total

33
100.0%
54
100.0%

GRAFICA 28. FRECUENCIA DE ACUERDO A RANGO
DE EDAD Y CALIDAD DE VIDA
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TABLA 29. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y
CAPACIDAD FiSICA

MUY PESADO MODERADO LEVE MUY Total
PESADO LEVE

FRECUENCIA 5 1 2 0 0 8
PORCENTAJE 62.5% 12.5% 25.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 3 1 0 0 0 4
PORCENTAJE 75.0% 25.0% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 5 1 0 0 0 6
PORCENTAJE 83.3% 16.7% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 39 13 12 4 1 69
PORCENTAJE 56.5% 18.8% 17.4% 5.8% 1.4% 100.0%

GRAFICA 29. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS
EPILEPTICAS Y ACTIVIDAD FISICA
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CUADRO 29. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y
ACTIVIDAD FiSICA
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TABLA 30. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y
CAPACIDAD EMOCIONAL

NO LIGERAMENTE =~ MODERADAMENTE BASTANTE  EXCESIVAMENTE Total
MOLESTO MOLESTO MOLESTO MOLESTO MOLESTO
FRECUENCIA 2 4 2 0 0 8
PORCENTAJE 25.0% 50.0% 25.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 3 0 1 0 0 4
PORCENTAJE 75.0% 0.0% 25.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 2 1 2 1 0 G
PORCENTAJE 33.3% 16.7% 33.3% 16.7% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 22 33 4 5 5 69
PORCENTAJE 31.9% 47.8% 5.8% 7.2% 7.2% 100.0%

GRAFICA 30. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS
EPILEPTICAS Y CAPACIDAD EMOCIONAL
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CUADRO 30. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y
CAPACIDAD EMOCIONAL
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TABLA 31. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y
ACTIVIDADES COTIDIANAS

SIN POCA MODERADA MUCHA SIN Total
DIFICULTAD  DIFICULTAD DIFICULTAD DIFICULTAD REALIZARLA
FRECUENCIA 5 2 1 0 0 8
PORCENTAJE 62.5% 25.0% 12.5% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 3 0 1 0 0 4
PORCENTAJE 75.0% 0.0% 25.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 2 1 0 1 2 6
PORCENTAJE 33.3% 16.7% 0.0% 16.7% 33.3% 100.0%
FRECUENCIA 23 34 6 2 4 69
PORCENTAJE 33.3% 49.3% 8.7% 2.9% 5.8% 100.0%

GRAFICA 31. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS
EPILEPTICAS Y ACTIVIDADES COTIDIANAS
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CUADRO 31. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y
ACTIVIDADES COTIDIANAS
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TABALA 32. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y
ACTIVIDADES SOCIALES

SIN AFECTADO AFECTADO AFECTADO AFECTADO Total
AFECTACION LIGERAMENTE MODERADAMENTE BASTANTE EXTREMO

FRECUENCIA 5 3 0 0 0 8
PORCENTAJE 62.5% 37.5% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 3 0 0 1 0 4
PORCENTAJE 75.0% 0.0% 0.0% 25.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 2 2 1 1 0 6
PORCENTAJE 33.3% 33.3% 16.7% 16.7% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 31 22 14 1 1 69
PORCENTAJE 44.9% 31.9% 20.3% 1.4% 1.4% 100.0%

GRAFICA 32. FRECUENCIA DE ACUERDO A
CRISIS EPILEPTICAS Y ACTIVIDADES SOCIALES
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CUADRO 32. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y
ACTIVIDADES SOCIALES
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TABLA 33. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y CAMBIOS EN LA
CONDICION DE SALUD

MUCHO POCO CASI POCO PEOR Total

MEJOR MEJOR IGUAL MAS AHORA

AHORA AHORA MAL

AHORA

FRECUENCIA 6 2 0 0 0 8
PORCENTAJE 75.0% 25.0% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 3 0 0 1 0 4
PORCENTAJE 75.0% 0.0% 0.0% 25.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 1 2 2 1 0 6
PORCENTAJE 16.7% 33.3% 33.3% 16.7% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 26 18 16 2 7 69
PORCENTAJE 37.7% 26.1% 23.2% 2.9% 10.1%  100.0%

GRAFIQA 33. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS
EPILEPTICAS Y CAMBIOS EN LA CONDICION DE
SALUD
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TABLA 34. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y
CONDICION GENERAL DE SALUD

EXCELENTE MUY BUENA REGULAR MALA Total

BUENA

FRECUENCIA 4 4 0 0 0 8
PORCENTAJE 50.0% 50.0% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 3 0 1 0 0 4
PORCENTAJE 75.0% 0.0% 25.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 3 2 0 1 0 6
PORCENTAJE 50.0% 33.3% 0.0% 16.7% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 21 13 21 12 2 69
PORCENTAJE 30.4% 18.8% 30.4% 17.4% 2.9% 100.0%

GRAFICA 34. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS
EPILEPTICAS Y CONDICION GENERAL DE SALUD
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TABLA 35. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y APOYO SOCIAL

TANTA  SUFICIENTE ALGUIEN POCA NADA Total

AYUDA AYUDA PARA AYUDA DE
AYUDAR AYUDA

FRECUENCIA 3 4 1 0 0 8
PORCENTAJE  37.5% 50.0% 12.5% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 3 0 1 0 0 4
PORCENTAJE  75.0% 0.0% 25.0% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 2 3 0 1 0 6
PORCENTAJE  33.3% 50.0% 0.0% 16.7% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 26 18 17 7 1 69
PORCENTAJE  37.7% 26.1% 24.6% 10.1% 1.4% 100.0%

GRAFICA 35. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS
EPILEPTICAS Y APOYO SOCIAL
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TABLA 36. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS EPILEPTICAS Y CALIDAD
DE VIDA

MUY BUENA  REGULAR MALA MUY Total
BUENA MALA

FRECUENCIA 5 2 1 0 0 8
PORCENTAJE 62.5% 25.0% 12.5% 0.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 3 0 0 1 0 4
PORCENTAJE 75.0%  0.0% 0.0% 25.0% 0.0% 100.0%
FRECUENCIA 2 1 1 1 1 6
PORCENTAJE 33.3% 16.7% 16.7% 16.7% 16.7%  100.0%
FRECUENCIA 20 26 17 4 2 69
PORCENTAJE 29.0% 37.7% 24.6% 5.8% 2.9% 100.0%

GRAFICA 36. FRECUENCIA DE ACUERDO A CRISIS
EPILEPTICAS Y CALIDAD DE VIDA
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DE VIDA
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TABLA 37. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y CAPACIDAD
FiSICA

- cncem

FRECUENCIA

FRECUENCIA

GRAFICA 37. FRECUENCIA DE ACUERDO A
TRATAMIENTO Y ACTIVIDAD FiSICA
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CUADRO 37. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y CAPACIDAD
FISICA
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TABLA 38. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y CAPACIDAD
EMOCIONAL

7 8 2 0 0 17

FRECUENCIA

27 6 0 3 57

FRECUENCIA 21

1 3 1 6 2 13

FRECUENCIA

GRAFICA 38. FRECUENCIA DE ACUERDO A
TRATAMIENTO Y CAPACIDAD EMOCIONAL
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CUADRO 38. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y CAPACIDAD
EMOCIONAL
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TABLA 39. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y ACTIVIDADES
COTIDIANAS

FRECUENCIA 11 5 1 0 0 17
25 6 0 6 57

- — :
2 7 1 3 0 13

FRECUENCIA

GRAFICA 39. FRECUENCIA DE ACUERDO A
TRATAMIENTO Y ACTIVIDADES COTIDIANAS
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TABLA 40. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y ACTIVIDADES
SOCIALES

6 2 0 0 17

9

- -
- - ;s : : : ! .
FRECUENCIA 4 3 4 1 1 13

GRAFICA 40. FRECUENCIA DE ACUERDO A
TRATAMIENTO Y ACTIVIDADES SOCIALES
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CUADRO 40. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y ACTIVIDADES
SOCIALES
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TABLA 41. FRECUENCIA DE ACUERO A TRATAMIENTO Y CAMBIOS EN LA
CONDICION DE SALUD

FRECUENCIA

FRECUENCIA

FRECUENCIA

GRAFICA 41. FRECUENCIA DE ACUERDO A
TRATAMIENTO Y CAMBIOS EN LA CONDICION DE
SALUD
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CUADRO 41 FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y CAMBIOS EN
LA CONDICION DE SALUD
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TABLA 42. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y CONDICION
GENERAL DE SALUD

- oncen

FRECUENCIA

FRECUENCIA

GRAFICA 42. FRECUENCIA DE ACUERDO A
TRATAMIENTO Y CONDICION GENERAL DE SALUD
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CUADRO 42. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y CONDICION
GENERAL DE SALUD
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TABLA 43. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y APOYO SOCIAL

FRECUENCIA

FRECUENCIA

- FRECUENCIA

GRAFICA 43. FRECUENCIA DE ACUERDO A
TRATAMIENTO Y APOYO SOCIAL
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TABLA 44. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y CALIDAD DE
VIDA

FRECUENCIA

FRECUENCIA

FRECUENCIA

GRAFICA 44. FRECUENCIA DE ACUERDO A
TRATAMIENTO Y CALIDAD DE VIDA
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CUADRO 44. FRECUENCIA DE ACUERDO A TRATAMIENTO Y CALIDAD DE
VIDA
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DISCUSION

Soto Chavez et al. (2000), en su investigacion llamada “Perfil epidemioldgico de los nifios
con Epilepsia” realizado en nuestro pais, imperé el sexo masculino en el 53.93% de los
casos. Nuestro estudio coincide con el 57.50% de pacientes del sexo masculino. Ambas
investigaciones realizadas en México concuerdan con lo reportado en la literatura
mundial.

Serrano Martin (2004), realizé una investigacion sobre “Aspectos epidemiolégicos de la
epilepsia” en nuestro pais, donde predominaron las crisis generalizadas en el 64% de los
casos. Nuestra investigacion obtuvo una cifra similar, las crisis generalizadas abarcaron el
79.3% de los casos. Esta situacion podria deberse al inadecuado relato de los familiares o
del mismo paciente, que no permiten catalogar el tipo de crisis epiléptica de manera
precisa, ocasionando que el resto de las crisis sean subestimadas.

Serrano Martin (2004), en su estudio denominado “Aspectos epidemiolégicos de la
epilepsia” en México, determinaron que el 68% de los pacientes tomaban un solo
medicamento. Nuestro estudio descubrié que el 65.5% de los pacientes encuestados se
controlaba con la toma de un solo anticonvulsivo. La similitud se explica al adecuado
apego a tratamiento y seguimiento de medidas precautorias para el control de la epilepsia.

Alva Moncayo et al. (2008), expusieron en su estudio “Calidad de vida del paciente
epiléptico pediatrico” en nuestro pais, que la calidad de vida pediatrica es muy mala en
70% de los casos. Nuestra investigacion encontré que 6.9% de los pacientes percibieron
su calidad de vida como muy mala y 3.4% mala, por lo cual, al hacer el analisis de esta
variable, se observd que solo el 10.3% de la poblacion percibieron negativamente su
calidad de vida. Por otro lado, cabe resaltar que el 67.8% de los casos catalogd como
buena a muy buena su calidad de vida. La comparacion de resultados no puede ser
directa, debido a que la primera investigacién se efectué en pacientes hospitalizados en
un tercer nivel de atencién y se evalud con un instrumento especifico con caracteristicas
diferentes al implementado en nuestro estudio. A su vez, en nuestro estudio, los pacientes
participantes acudieron a la consulta externa de neuropediatria, donde se les brindo
informacién y orientacion, con el fin de ensefarles que llevando un buen control de su
epilepsia, pueden continuar realizando sus actividades cotidianas, sociales y culturales sin
normas estrictas.

No se encontraron estudios en la literatura que comparen el tipo de crisis epilépticas con
la calidad de vida percibida por los pacientes pediatricos. Sin embargo, en nuestra
investigacion encontramos que los pacientes tuvieron muy buena calidad de vida en el
62.5% de los casos con crisis parciales simples, 75% con parciales complejas y 33.1%
con secundariamente generalizadas; el grupo correspondiente a las crisis generalizadas
expresaron buena calidad de vida en el 37.7% de los casos. Esto se puede explicar a que
el paciente que tiene un buen control terapéutico, cuidado y apoyo continuara con su vida
en el nacleo familiar y social, independientemente del tipo de crisis que padezca.

86



Enzo Rivera et al. (2005), en su estudio denominado “Factores prondsticos de la calidad
de vida en pacientes con epilepsia”, realizado en Chile, encontraron que los pacientes en
monoterapia tuvieron mejor calidad de vida en el 62% de los casos, mientras que el 48%
de los pacientes con politerapia sefialaron peor calidad de vida. En nuestra investigacion
se encontraron resultados similares, ya que el grupo de monoterapia la considero como
buena en el 35.1% y muy buena en el 33.3%, los pacientes con politerapia la
consideraron mala 23.1% y muy mala 15.4%. Las similitudes se pueden explicar a la
aparicion de anticonvulsivos de tercera generacién y al cumplimiento de medidas
preventivas que permiten el control de la epilepsia con gran eficacia y menos efectos
adversos.

Nuestra investigacion tuvo como sesgo el reducido tamafio de la muestra, debido a que
su realizacion se efectdo en un hospital de segundo nivel donde hay una baja prevalencia
de la patologia en estudio. No se tomaron en cuenta pacientes con algin grado de retraso
psicomotor. A su vez, sb6lo se tomaron en cuenta derechohabientes del IMSS. Otra
limitante, fue el uso de un instrumento genérico que evalla calidad de vida, debido a que
no se cuenta con la validacion en nuestro pais de un instrumento especifico para
poblacién pediatrica con epilepsia.

No tuvimos dificultades operativas ni administrativas ya que se proporcionaron todas las
facilidades para la realizacion de la investigacion y los pacientes junto con sus padres o
cuidadores aceptaron sin limitaciones la aplicacion del cuestionario COOP-DARMOUTH.

La relevancia del estudio fue determinar que escolares y adolescentes con epilepsia
tienen buena calidad de vida, este aspecto se valoré por un instrumento genérico que nos
permitié observar un panorama general de aquel componente fisico, emocional, social y
de salud que pudo estar alterando su autoestima, seguridad, independencia e interacciéon
familiar y social. Con lo cual, el médico familiar tendra las herramientas necesarias para
integrar los aspectos bioldgicos, psicolégicos y sociales en un esquema longitudinal que
permitird el seguimiento del proceso salud-enfermedad del individuo, estableciendo el
tratamiento adecuado de la misma y coordinando los recursos médicos, familiares y
comunitarios a su alcance para optimizar la calidad de vida y ser parte del desarrollo
exitoso de los pacientes pediatricos epilépticos.

El presente estudio muestra que la informacion, orientacién y aclaracién de estigmas
sociales, es la clave para mejorar la calidad de vida de los pacientes epilépticos. El
médico familiar debe en su control mensual de los pacientes en edad pediatrica con
epilepsia hacer hincapié en las medidas preventivas, en la administracion correcta de
farmacos, en su rendimiento escolar y su comportamiento familiar para que en un futuro
esta enfermedad quede como un antecedente patolégico controlado y continué con una
excelente calidad de vida.

87



CONCLUSIONES

En el presente estudio, se cumplid con el objetivo de determinar la calidad de vida en
escolares y adolescentes con epilepsia, ya que ésta fue percibida como muy buena en el
34.5% y buena en el 33.3% de los pacientes, 2 terceras partes de la poblacion estudiada.

Es importante resaltar, que se acepta la hipétesis alterna debido a que se obtuvo que los
escolares y adolescentes con epilepsia tienen buena calidad de vida.

En cuanto a las caracteristicas de los pacientes se encontré que la edad promedio fue de
11 afos, 57.5% de los pacientes fueron del sexo masculino, 79.3% de la poblacion de
estudio tenian crisis generalizadas y el 65.5% de los pacientes tomaban solo un
anticonvulsivante.

En cuanto a las dimensiones que sustentaron la buena calidad de vida percibida por el
paciente epiléptico se encontré que el 59.8% de los pacientes realizaron actividad fisica
muy pesada; 43.7% se sintieron ligeramente irritados o tristes; el 42.5% tuvieron poca
dificultad para realizar sus actividades cotidianas, 47.1% no tuvieron afectaciéon en sus
actividades sociales, 41.4% percibian que su condicion de salud estaba mejor
actualmente, 35.6% calificaron tener excelente condicion general de salud y 39.10%
recibieron tanto apoyo social como lo necesitaron.

Al observar el tipo de crisis epiléptica y calidad de vida, no se encontraron importantes
diferencias, ya que tanto los pacientes con crisis parciales simples, complejas y
secundariamente generalizadas, manifestaron tener muy buena calidad de vida en el
62.5%, 75% y 33.1% de los casos respectivamente. Mientras que pacientes con crisis
generalizadas manifestaron tener buena calidad de vida en el 37.7% de los casos.

Asi mismo en el rubro de tipo de tratamiento y calidad de vida, observamos que tanto los
pacientes con monoterapia como con politerapia consideraron tener buena calidad de vida
en el 35.1% y 38.5% de los pacientes respectivamente. Como es de esperarse, en el
grupo de pacientes epilépticos sin manejo anticonvulsivo se considerd6 mejor calidad de
vida en el 47.1% de los pacientes.

Por todo lo mencionado anteriormente, podemos concluir que la mayoria de los escolares
y adolescentes con epilepsia pueden tener buena calidad de vida, independientemente
del tipo de crisis epiléptica o tratamiento, ello puede radicar mas en el adecuado apego a
tratamiento, cumplimiento de medidas precautorias para no incidir en otro evento
epiléptico y por supuesto, al apoyo médico, familiar y social que se le brinde al paciente.
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Futuras investigaciones deben abordar la validaciéon de un instrumento especifico que
valore la calidad de vida en pacientes pediatricos con epilepsia, que a pesar de su
existencia en paises de primer mundo, ninguno se ha adaptado a la poblacién mexicana.
Asi mismo, se puede crear y validar un nuevo instrumento de evaluacién de calidad de
vida, que en el contexto de nuestra sociedad y costumbres, le pueda brindar al médico
familiar la oportunidad de ir mas alla de un enfoque exclusivo en los aspectos fisicos de
epilepsia, tales como frecuencia de las convulsiones, la gravedad y el efecto de los
medicamentos sino investigar directamente alteraciones en la cognicion, recreacion,
seguridad, independencia y expectativas en el futuro del paciente epiléptico.

De la misma forma, se propone realizar un estudio comparativo entre el primer y segundo
nivel de atencion con el fin de investigar qué aspectos de la relacion médico-paciente,
entorno familiar y social alteran u optimizan la calidad de vida del paciente epiléptico.

Por ultimo se recomienda incrementar la poblacién de estudio, a través de un estudio
multicéntrico que abarque diferentes instituciones de salud o realizar un estudio de
seguimiento en pacientes con una mala percepcion de su calidad de vida, llevando a cabo
una intervencion integral por parte del médico familiar y evaluar posteriormente si las
medidas implementadas tuvieron un impacto positivo.
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ANEXO 1

Clasificacién internacional de las crisis epiléptica
Crisis parciales (focales, locales)
A. Crisis parciales simples (sin alteracién de la conciencia)
1. Con signos motores
2. Con sintomas sensoriales
3. Con signos o sintomas vegetativos
4. Con sintomas psiquicos
B. Crisis parciales complejas (crisis del l6bulo temporal o psicomotoras; alteracion de la
consciencia)
1. Inicio parcial simple, seguido de deterioro de la consciencia
a. Con manifestaciones parciales simples, seguidas por un deterioro de la consciencia
b. Con automatismos
2. Con deterioro de la consciencia desde el inicio
a. Unicamente con deterioro de la consciencia
b. Con automatismos
C. Crisis parciales que evolucionan hacia crisis secundariamente generalizadas (ténico-clénicas,
tonicas o clénicas)
1. Crisis parciales simples que evolucionan hacia crisis generalizadas
2. Crisis parciales complejas que evolucionan hacia crisis generalizadas
3. Crisis parciales simples que evolucionan hacia crisis parciales complejas y luego hacia
crisis generalizadas

Crisis generalizadas (convulsivas o no convulsivas)
Crisis de ausencia (petit mal)

Crisis mioclénicas

Crisis ténicas

Crisis atonicas

E. Crisis clonicas

F. Crisis ténico-clénicas (grand mal)

oowp

Crisis epilépticas no clasificadas (debido a datos incompletos)
Incluyen algunas crisis neonatales, por ejemplo: movimientos oculares ritmicos, de natacién y
masticatorios

Addendum

Incluye a las crisis epilépticas repetidas que ocurren en diversas circunstancias:

1.-Crisis fortuitas, que llegan inesperadamente y sin alguna provocacién evidente

2.-Crisis ciclicas, mas o menos a intervalos regulares (crisis en relacién con el ciclo menstrual o con
el ciclo de suefio-vigilia)

3.-Crisis provocadas por:

a) Factores no sensoriales (fatiga, alcoholismo, emocién, etc.)

b) Factores sensoriales, referidas como crisis refleja
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ANEXO 2

Clasificacién de los sindromes epilépticos

Grupos de sindromes Sindromes especificos

Epilepsias focales idiopéticas de la edad pediatrica Crisis infantiles benignas no familiares
Epilepsia benigna de la nifiez con paroxismos
centrotemporales

Epilepsia occipital benigna de comienzo precoz de la nifiez
(tipo Panayiotopoulos)
Epilepsia occipital de comienzo tardio de la nifiez (tipo
Gastaut)

Epilepsias focales familiares (autosémicas dominantes)  Crisis neonatales familiares benignas
Crisis infantiles familiares benignas
Epilepsia del I6bulo frontal nocturna autosémica dominante
Epilepsia familiar del I6bulo temporal
Epilepsia familiar focal con focos variables

Epilepsias focales sintométicas (0 probablemente Epilepsias limbicas

sintomaticas) Epilepsia del lébulo temporal mesial con esclerosis del
hipocampo
Epilepsia del I6bulo temporal mesial definida por etiologias
especificas

Otros tipos definidos por su localizacion y etiologia
Epilepsias neocorticales
Sindrome de Rasmussen
Sindrome de hemiconvulsion-hemiplejia
Otros tipos definidos por su localizacion y etiologia
Crisis parciales migratorias de la infancia temprana
Epilepsias generalizadas idiopéaticas Epilepsia mioclénica benigna de la infancia
Epilepsia con crisis miocl6énico-astaticas
Epilepsia con ausencias de la infancia
Epilepsia con ausencias mioclénicas
Epilepsias generalizadas idiopaticas con fenotipo variable
Epilepsia con ausencias juvenil
Epilepsia mioclénica juvenil
Epilepsia con crisis generalizadas Unicamente ténico-
clénicas
Epilepsias generalizadas con crisis febriles plus
Epilepsias reflejas Epilepsia idiopatica fotosensible del I6bulo occipital
Otras epilepsias visuales
Epilepsia primaria de la lectura
Epilepsia sobresalto
Encefalopatias epilépticas (en las que las alteraciones Encefalopatia mioclénica precoz
epileptiformes pueden contribuir a la disfuncion Sindrome de Ohtahara
progresiva) Sindrome de West
Sindrome de Dravet (conocido anteriormente como
epilepsia mioclénica grave de la infancia)
Estado mioclénico en encefalopatias no progresivas
Sindrome de Lennox-Gastaut
Sindrome de Landau-Kleffner
Epilepsia con punta-onda continua durante el suefio de
ondas lentas

Epilepsias mioclénicas progresivas

Crisis que no conllevan necesariamente el diagndstico Crisis neonatales benignas
de epilepsia Crisis febriles
Crisis reflejas
Crisis relacionadas con la abstinencia de alcohol
Crisis relacionadas con farmacos o sustancias quimicas
Crisis Unicas o grupos aislados de crisis
Crisis muy esporadicas (oligoepilepsia)
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ANEXO 4

[ —

\D
IMSS

LETURIDAD ¥ SOUDAFIDAD S0CIAL

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)

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Nombre del estudio:

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

Justificacion y objetivo del estudio:

Procedimientos:

Posibles riesgos y molestias:

Posibles beneficios que recibira al participar en el
estudio:

Informacion sobre resultados y alternativas de
tratamiento:

Participacion o retiro:

Privacidad y confidencialidad:

“Calidad de vida en escolares y adolescentes con epilepsia en el HGZ/UMF No 8 Dr Gilberto
Flores lzquierdo”

No aplica

México D.F. HGZ/UMF No 8. Marzo a Enero 2012

Es de suma importancia valorar la percepcion de calidad de vida en escolares y adolescentes
de nuestro entorno, asi como identificar los factores que influyen en la misma.

Se realizara entrevista individual a los pacientes que acudan a la consulta externa de
neuropediatria del HGZ/UMF No 8

No existen riesgos

Conocer la calidad de vida percibida por escolares y adolescentes con Epilepsia.

El protocolo es descriptivo, no hay intervencion de variables, por lo tanto solo se informara en
caso de informacion relevante.

Se garantiza la libertad de abandonar el estudio sin que afecte la atencion médica del familiar o
representado en el Instituto.

Se compromete de no identificar al participante en presentaciones o publicaciones que se
deriven de este estudio, y de mantener la confidencialidad de la informacion.

En caso de coleccion de material biologico (si aplica):

No autoriza que se tome la muestra.

Si autorizo 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 médico en derechohabientes (si aplica):

Beneficios al término del estudio:

No aplica

No aplica

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

Investigador Responsable:

DR ESPINOZA ANRUBIO GILBERTO

Colaboradores:

DR VILCHIS CHAPARRO EDUARDO

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comision de Etica de Investigacion de la CNIC del IMSS:
Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00
extension 21230, Correo electrénico: comision.etica@imss.gob.mx

Nombre y firma de ambos padres o

Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento

tutores o representante legal

Testigo 1

Testigo 2

Nombre, direccioén, relacién y firma

Nombre, direccién, relacién y firma
Clave:2810-009-014
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ANEXO 5

ENCUESTA APLICATIVA DEL PROTOCOLO DE INVESTIGACION

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
DIRECCION REGIONAL CENTRO
DELEGACION SUR DEL DISTRITO FEDERAL
'RA DE PRESTACIONES MEDICAS E INVESTIGACION MEDICA
HGZ/UMF No 8 DR. GILBERTO FLORES IZQUIERDO

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA

EDAD: ANOS RANGO DE EDAD: 1 ( ) ESCOLAR 2 ( )ADOLESCENTE
SEXO: 1( ) MASCULINO 2 ( ) FEMENINO

CRISIS EPILEPTICA: 1 () PARCIAL SIMPLE 2( ) PARCIAL COMPLEJA 3 () PARCIAL
SECUNDARIAMENTE GENERALIZADA 4 ( ) GENERALIZADA

TRATAMIENTO: 1 ( ) SIN MEDICAMENTO 2 ( ) MONOTERAPIA 3 ( ) POLITERAPIA

En las ultimas 4 semanas...

¢Qué tanto ejercicio pudiste realizar por lo menos

durante 2 minutos?

Muy pesadn, por gjemplo:
Correr a pasb veloz

Subir evealeres cargando
una holra pesada de
viveres / supermercado

Peaado, por ejemplo:

Trotar

Bubir escaleras sin det sa
a descansar

Moderado, por gjemplo:

Caminar a pase rdpido Mo h 5 28 L
inar o une o he gentido -

bocmlsa“ wﬁ;ﬁf moderadamente melesto {i 'J
supermercado 4 i i

: sl
Laove, por ¢jemplo: 26 R
Carninar a paso regular Me he sentido bastante
Caminar cargando una pequefia molaste }
bolga de supermercado i |

. [

] AL
gﬁﬁ;e por E:i?nptlé»: Me he sentide 5y &
apaso fen i =

Dibuar o coeribir - excesivamente molesto

En las ultimas 4 semanas...

¢,Qué tan molesto has estado por problemas
emocionales como sentirte triste, angustiado,

deprimido o enojado?

Nb he estado molesta

Me be sentido ligeramente
molesto

-
PN

{

- B i




En las ultimas 4 semanas...
¢Por salud fisica o problemas emocionales qué

tanta dificultad tuviste al realizar tus labores
diarias, dentro y fuera de tu casa?
No tuve dificeltad para L

realizarias

Puve un poeo de dificnltad
para realizarias

Tuve dificultad para
realizarlas

Tuve mucha dificuttad para
realizarias

No pude realizarias

En las ultimas 4 semanas...

¢Hasta qué grado tu salud fisica o problemas
emocionales han afectado tus actividades sociales
con familiares, amigos, vecinos o0 grupos? Mis
actividades, como ir al cine, platicar con amigos, ir
a fiestas, jugar en grupo, etc...

No we han afectada

Be hap afactado Hgaraments

e ——
—

3= hon afectedo »
moderadamente !

Se han afestady hastant:

e han afectade en extren

5. Enlas Ultimas 4 semanas...

¢Cémo calificarias tu salud fisica y condicién

emocional actual en comparacién
semanas?

Estdn mucho mejor ahora

Estdn un poco mejor ahora

Estén casi igual

Estdn un poco més mal

ahora

Estan peor ahora

6. En las ultimas 4 semanas...
¢En general como podrias clasificar tu
y condiciéon emocional?

a hace 4

o+

salud fisica

&
- Bxevlentes
=
" M‘It.ay_'bucnas
a
Buenay
B l {*.
*Regulares
| 0
Malas
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En las ultimas 4 semanas... 8. En las ultimas 4 semanas...

¢Hubo alguien dispuesto a ayudarte si tu ¢Cémo ha sido tu calidad de vida durante las
querias o necesitabas ayuda? Gltimas 4 semanas?

Por ejemplo, si tu... Por ejemplo:

Te sentias muy nervioso, solitario o triste ¢,Como la has pasado en estas 4 semanas?
Estabas enfermo y tenias que estar en cama ¢,Como han estado las cosas parati?

Necesitabas a alguien con quien hablar
Necesitabas de alguien que te cuidara

. L
. Muy biga.
£i, hubo tauta aynda como | Dificilriieiite e pudo ir
¥o lo necesite mejor . o
. Rastante bien _
B, hubo suflciente ayuda i —E
. Regular. .
Con partes bienas y walns,

51, hube alguien para
sypudnrme :

ambas por gaal

JE—

{2

Bastarite mal .

Muymal, - '
Dificilments me puda ir
Do

8i, hubo poeca ayuda

“No, nadie me ayuds
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