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TITULO: CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES PEDIATRICOS CON
EPILEPSIA ATENDIDOS EN EL SERVICIO DE NEUROLOGIA PEDIATRICA
DEL HOSPITAL GENERAL “DR GAUDENCIO GONZALEZ GARZA” DEL CMN

LA RAZA EVALUADA MEDIANTE LA ESCALA “CAVE".
Silva-Ramirez MA!, Gamboa-Del Rio JA?

ANTECEDENTES

La epilepsia es el trastorno crénico mas comun en la infancia.? De acuerdo con la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), existen 50 millones de personas con
epilepsia en el mundo. En México, la prevalencia estimada es de 349 a 680 por cada
100 000 habitantes en la poblacion general, y entre 180 a 400 por cada 100 000
habitantes en la poblacion infantil, con reporte de 400 a 800 casos nuevos por cada
100 000 habitantes.? El 76% tienen un inicio en | a infancia®, momento en el cual
comienzan a establecerse r elaciones interpersonalesconsusparesy conla
sociedad."

La epilepsia afecta al estado de salud global y hace que disminuya la calidad de
vida. E | pac iente ¢ on epi lepsiat iene q ue a frontar, a demas de |l a pr opia
sintomatologia de la enfermedad, los efectos secundarios de algunos tratamientos,
el miedo a la aparicion repentina de una posible crisis, |a estigmatizaciony el
impacto en las actividades de |la vida diaria. Es por ello, que esta cada vez mas
aceptado que el control de las crisis es s6lo uno de los aspectos del manejo clinico
de | a epilepsia, y a que el d eterioro en el funcionamiento c ognitivo, f isico y
psicoldgico del paciente influyen igualmente en su calidad de vida y por tanto se
requiere un abordaje multidisciplinario.”

OBJETIVO

Determinar la calidad de vida de los pacientes pediatricos con epilepsia atendidos
en la consulta externa del servicio de Neurologia Pediatrica del Hospital General Dr.
Gaudencio G onzalez G arza del C entro M édico N acional L a R aza, del | nstituto
Mexicano del Seguro Social mediante el instrumento CAVE (Calidad de vida en el

nifio con epilepsia).




MATERIAL Y METODOS

Lugar donde se desarrolld el estudio: Servicio de Neurologia Pediatrica, del
Hospital General Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del Centro Médico Nacional La
Raza, del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) a partir del 1° de Enero al 28
de Febrero del 2020.

Disefio de estudio: Estudio transversal, prospectivo, observacional y descriptivo.
Poblacion de estudio: Pacientes pediatricos con diagndstico de Epilepsia que son
atendidos en la consulta externa del Centro Médico Nacional La Raza.

ANALISIS ESTADISTICO

Al tratarse de un estudio transversal, los resultados se presentaron mediante tablas,
promedios y m edianas con s us rangos i ntercuartilicos o pr omedio y des viacion
estandar segun la naturaleza de cada variable y segun los resultados obtenidos.
RESULTADOS

Se solicitd la participacion de 109 pacientes, de los cuales no aceptaron participar
5, siendo posible realizar un total de 104 encuestas. De los cuales 55 pertenecieron
al sexo femenino (52.8%)y 49 al sexo masculino (47.1%). El grupo etario mas
frecuente fue el de escolares con 44 pacientes (42.3%). El tipo de epilepsia mas
frecuente fue la focal motora sin alteracion de la conciencia con 50 pacientes (48%),
seguido de epilepsia generalizada motora con 27 pacientes (25.9%). El tiempo de
evolucion d e | a epilepsia al m omento d e | ar ealizacion del estudio g ue mas
predominé fue el mayor a 3 afios, con un total de 53 pacientes (50.9%). El sindrome
epiléptico mas frecuente fue el sindrome de West con 7 pacientes (6.7%), mientras
que el 90.3% no tuvo ningun sindrome epiléptico asociado. En cuanto al tratamiento
antiepiléptico en 64 pacientes (61.5%) fue con monoterapia, 29 pacientes (27.8%)
con politerapia, 5 p acientes (4.8%) con antecedente de cirugia de epi lepsiay 6
pacientes (5.7%) sin tratamiento antiepiléptico. La etiologia mas frecuente de la
epilepsia fue la idiopatica en 62 pacientes (59.6%). Por otro lado, en 64 pacientes
(61.5%) en el transcurso de un mes no presentaron ninguna crisis epiléptica. La
calidad de vida fue Regular-Bien en 45 pacientes (43.2%) y en 43 pacientes (41.3%)

incluso refirieron una calidad de vida Muy Buena.




CONCLUSION

La calidad de vida de la poblacion evaluada mediante la escala de Calidad de vida
en el niflo con epilepsia “CAVE” fue Regular-bien y Muy buena.

El t ratamiento c on monoterapia o p oliterapia no s e encontr6 como un factor
determinante para la afectacién en la calidad de vida. Sin embargo, como era de
esperarse la epilepsia farmaco-resistente se asocio a un a calidad de vida Mala -
Regular y Muy Mala — Mala.

Se requieren estudios de seguimiento para determinar si el tiempo de evolucién de

la epilepsia tiene relacién con la calidad de vida.

Palabras clave: Epilepsia, calidad de vida, edad pediatrica.

1 Médico ads crito es pecialista e n N eurologia pedi atricay P rofesort itulard e
Neurologia pediatrica del Hospital General “Dr G audencio G onzalez G arza” del
Centro Médico Nacional La Raza.

2 Médico Residente del segundo afio de la especialidad de Neurologia pediatrica
del Hospital General “Dr Gaudencio Gonzalez Garza” del Centro Médico Nacional
La Raza.




MARCO TEORICO

Introduccion

La e pilepsia es u na enfermedad c rénica que s e or igina d ebido a d escargas
hipersincrénicas de un grupo de neuronas en el cortex cerebral’ y es el trastorno
cronico mas comun en la infancia.? La Liga Internacional Contra la Epilepsia (ILAE),
define epilepsia como la presencia de dos 0 mas crisis epilépticas no provocadas
con mas de 24 horas de diferencia entre una y otra o en la que exista un 60% de
riesgo de recurrencia. De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
existen 50 millones de personas con epilepsia en el mundo. La incidenciade la
epilepsia en paises desarrollados oscila entre 42 y 61 por cada 100 000 habitantes.
En Latinoamérica la prevalencia descrita es de 14 a 57 por cada 1,000 habitantes.
En México, la prevalencia estimada es de 349 a 680 por cada 100 000 habitantes
en la poblacién general, y entre 180 a 400 por cada 100 000 h abitantes en |l a
poblacion i nfantil, c on r eporte de 400 a 8 00 c asos nuevos por cada 100000
habitantes.? EI 76% tienen un inicio en la infancia®, momento en el cual comienzan

a establecerse relaciones interpersonales con sus pares y con la sociedad.’

Las implicaciones personales y sociales de la epilepsia obligan a todo el personal
que esta involucrado en el tratamiento de estos pacientes a comprender el término
“calidad de vida”, el cual se aplica ahora no solo en el ambito socioeconémico sino

en el de la salud y especialmente en relacion a muchas enfermedades croénicas.*

Concepto de calidad de vida

La c alidad de v ida consiste en | as ensacién de bienestar que pu ede s er
experimentada por las personas y que presenta la suma de sensaciones subjetivas
y personales del “sentirse bien”. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define
calidad de vida a la percepcion individual de su posicion en la vida en el contexto de
la culturay sistema de valores en | os que vive y en r elaciéon con s us o bjetivos,
expectativas, normas e inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta
influenciado de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico,

su nivel de independencia, sus relaciones sociales, y su relacion con los elementos
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esenciales de su entorno.? En el area médica el enfoque de calidad de vida se limita
alarelacionadacon lasaludy esta principalmente r elacionado conla propia
enfermedad o con los efectos secundarios del tratamiento.®

El concepto de calidad de vida ha venido cobrando importancia ya que la mayor
sobrevida de la poblacion ha m ejorado a expensas de unm ayor numerod e
personas c on al gun grado d e discapacidad, y d e personas c on en fermedades
cronicas que padecen los efectos de su enfermedad y del tratamiento. En 1948 la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) defini6 a la salud como el completo estado
de bienestar fisico, mental y social, y no solo la ausencia de enfermedad. De esta
forma, este término ev oluciond, des de un a definicion ¢ onceptual, al us o de
instrumentos cuantitativos para su evaluacién como son cuestionarios, escalas e

indices que nos permiten medir las dimensiones que conforman el estado de salud.®

La O rganizacion M undial de | a S alud propone c omponentes q ue s e de ben
considerar en la calidad de vida, los cuales son: de caracter general (autoestima,
independencia, discriminacién, c onducta, e stigmatizacion, funciones c ognitivas),
como los as pectos educ ativos,| aboralesy s ociales. La epi lepsia tiene
caracteristicas unicas en comparacion con otras enfermedades cronicas. Ya que
condiciona | imitaciones ps icologicas y s ociales, q ue s on | as r esponsables d el
deterioro de la calidad de vida del paciente y que suelen pasar desapercibidas para
el médico,® ya que actualmente el clinico dispone de poco tiempo debido a la carga
asistencial para evaluar exhaustivamente el impacto de |a enfermedad en la vida

del paciente.

11




Implicaciones de la epilepsia en la calidad de vida

La epilepsia afecta al estado de salud global y hace que disminuya la calidad de
vida. E | pac iente ¢ on epi lepsiat iene g ue a frontar, a demas del a pr opia
sintomatologia de la enfermedad, los efectos secundarios de algunos tratamientos,
el miedo a la aparicion repentina de una posible crisis, |a estigmatizaciony el
impacto en las actividades de |la vida diaria. Es por ello, que esta cada vez mas
aceptado que el control de las crisis es s6lo uno de los aspectos del manejo clinico
de | a epilepsia, y a que el d eterioro en el funcionamiento c ognitivo, f isico y
psicolégico del paciente influyen igualmente en su calidad de vida y por tanto se

requiere un abordaje multidisciplinario.”

La epilepsia tiene caracteristicas unicas en comparacion con otras enfermedades
crénicas. Y a g ue, aunque n o s uele ocasionar | imitaciones fisicas, ¢ ondiciona
limitaciones psicoldgicas y sociales, que son las responsables del deterioro de la

calidad de vida del paciente y que suelen pasar desapercibidas por el médico.

El siguiente conjunto de factores condicionan la problematica social y repercuten
de manera negativa en la calidad de vida del nifio con epilepsia: 1) Factores de tipo
clinico:

a) Tipo, frecuencia, r itmo hor ario, i ntensidad y | a i mprevisibilidad de | as c risis
epilépticas. Necesidad de la regular la toma del farmaco o farmacos antiepilépticos
durante anos.

b) Toxicidad potencial y real de los antiepilépticos.

c) Necesidadde c¢ ontroles per iddicos de tipoc linico, he matoldgico,
electroencefalografico u otros.

2) Factores de tipo psicoldgico:

a) Retraso mental, presente especialmente en niflos con epilepsias sintomaticas. b)
Alteraciones de la conducta y de la personalidad, trastornos psiquiatricos.

b) Bajo aprovechamiento escolar.

c) Baja autoestima y sentimiento de estigmatizacion.

3) Factores de tipo social
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a) En el entorno familiar: sobreproteccion, rechazo, escasa autonomia personal. b) En
el entorno escolar: sobreproteccion o rechazo en el profesorado, rechazo por
companeros.

b) Enlasr elaciones s ociales: | imitada s ociabilidad, poc os am igos, restriccion e n
actividades sociales y deportivas.

c) En la formacion profesional: limitaciones en adquisicion de titulaciones 'y en las
expectativas laborales.

d) Menos expectativas de emancipacion personal y de formacién de nucleo familiar

propio.

La adaptacion 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 mental moderado
y en el 5% con retraso mental severo; y en el 80% cuando no hay alteraciones de
la p ersonalidad, e n el 40% c on alteraciones | igerasy e n el 14 % c on gr aves

alteraciones de la misma.

La epilepsia no solo es solo un p aradigma de en fermedad crénica, sino de una
enfermedad c ronica con m ala c alidad de v ida. E sta s ituacion s e pr oduce,
especialmente por una mala aceptacion de la enfermedad por parte de la poblacion,
el rechazo social de las personas con epilepsia y por el desconocimiento de las
perspectivas actuales de la enfermedad.® Ademas de que los nifios con epilepsia
tienen un alto riesgo de presentar alteraciones en su desarrollo social, incluyendo
depresion, a nsiedad, baja a utoestima, t rastornos d e | a c onducta y di ficultades

académicas.

Hasta los afos 60, el unico objetivo del tratamiento de la epilepsia era la supresién
de las crisis. En esta misma década, se afadié como segundo objetivo la ausencia
de e fectos s ecundarios dado q ue i nicio | a c omercializacion del V alproato d e
Magnesio y la C arbamazepina. E n los ultimos afios, de m anera simultanea al
desarrollo de nuevos farmacos y la potenciacion del tratamiento quirurgico, surge

como un objetivo terapéutico el propiciar una adecuada calidad de vida.®
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El reconocer los factores psicoldgicos y sociales a los que se ven expuestos y su
contribucion a la afeccion de su calidad de vida, son un requisito para el desarrollo
de metas en el tratamiento y llegar al consenso de estrategias para mejorar la
calidad de vida de los pacientes con epilepsia.®

El tratamiento de la epilepsia debe englobar acciones que vayan mas alla del control
de las crisis epilépticas con los menos efectos adversos posibles al tratamiento. Se
deben incluir intervenciones psicoldgicas y sociales para ayudar a los individuos
afectos a llevar una vida normal.® El asesoramiento de la calidad de vida deberia
ser parte de la evaluacion clinica de los pacientes con epilepsia con el objetivo de
ofrecerles un tratamiento comprehensivo y multidisciplinario. En el caso de los nifios
y los adolescentes, se espera un impacto relevante de la enfermedad en la calidad

de vida del nifio y de la familia.

Considerando que las expectativas de salud, el soporte social, la autoestima y la
habilidad p ara c ompetir c on | imitaciones y di scapacidad, pu eden afectar a dos
personas con el mismo estado de salud, y que estas pueden tener una percepciéon
diferente de su propio estado de salud. La calidad de vida no debe evaluarse por el
personal de salud, ni extrapolarse de un paciente a otro® ya que debe reconocerse
en su concepto multidimensional que incluye estilo de vida, vivienda, satisfaccion
en la escuela y en elempleo y situacion econdmica que se conceptualiza de aauerdo
con un sistema de valores, estandares y perspectivas que varian de persona a
persona, de grupo a grupo y de lugar a lugar.® Por ello, es el paciente quien debe
emitir el juicio perceptivo de su calidad de vida. Lo cual conlleva la evaluacion de
elementos s ubjetivos q ue r equieren d e un método c onsistente p ara r ecabar |l a

informacion de los individuos.®

Experiencia en México de la evaluaciéon de la calidad de vida en pacientes
pediatricos con epilepsia

En M éxico s e di agnostican apr oximadamente 10, 8 a 20/ 1000 pacientes con
epilepsia en la edad pediatrica. Aunque la investigacion actual sobre calidad de vida

relacionadaal as alud ( CVRS) en p acientes pediatricos ¢ on e pilepsia es
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relativamente amplia a nivel internacional, es menor en Latinoamérica y en paises
en desarrollo. En México se sabe poco acerca de esta relacion, y pocos son los
estudios que se han realizado al respecto.

Se ha reportado una mala calidad de vida en los pacientes pediatricos mexicanos,
debido a un deterioro global, especificamente en las esferas cognitiva y emocional,
lo que se relaciona con la progresion cronoldgica de |a enfermedad y los efectos
secundarios d e | a medicacion y la pol ifarmacia.’®!" Por ot ro | ado, u n es tudio
realizado con la escala de Calidad de vida en el nifio con epilepsia (CAVE) sobre
calidad de vida en niflos mexicanos con epilepsia, reportan una calidad de vida entre
regular/buena con un 81% de los pacientes estudiados y que ésta suele mejorar con
el paso del tiempo, probablemente debido al control de las crisis, |la mejora en el

conocimiento de la enfermedad y habituacion al tratamiento.?

Evaluaciéon de la calidad de vida

Recientemente se han incluido medidas de Calidad de vida relacionada con la
salud ( CVRS) c omo complemento a ot ras m edidas de r esultado c linico, q ue
contribuyen a evaluar cual es el impacto de la enfermedad desde la perspectiva del
paciente. Los cuestionarios que tienen preguntas donde los nifios deban evaluar su
CVRS por ellos mismos requieren una edad minima de 4 afios. Cuestionarios como
el que califica la CVRS de nifios con asma(CAQA), evalua nifios entre 4 y 7 afios,
el cuestionario pediatrico de CVRS en pacientes con rinitis (PRQLQ) evalua a nifios
entre 6 y 12 afios.'>'31 Las CVRS en epilepsia han pasado por diversas fases. Se
han desarrollado diferentes instrumentos para evaluar la CVRS en epilepsia’ como
son: QOLIE-48 AD, The Quality of Life in Newly Diagnosed E pilepsy I nstrument
(NEWQOL), Quality-of-Life in Pediatric Epilepsy Scale o Quality of Life in Childhood
Epilepsy Questionnaire (QOLCE); Escala Calidad de Vida en el nifio con Epilepsia
(CAVE)? y Escala de Calidad de Vida en el Paciente Pediatrico (ECAVIPEP).1%16.17

De las cuales mencionaremos:

1. Impact o f C hildhood N eurologic D isability Scale (ICND) D esarrollada en
Nueva E scocia. E valua el i mpacto e n ¢ uatro ¢ onceptos: | a epilepsia
pediatrica, consecuencias conductuales, cognitivas y de discapacidad fisica
donde se evaluan 11 aspectos por los padres: salud general, la relacién con
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los padr es, | ar elaciébn c on | os hermanos, | ar elacién en tre el adul to
entrevistado / pareja, relacion con los amigos / companeros, la vida social del
nifo aceptabilidad por los demas, la vida social, numero de actividades, la
escuela, la autoestima del nifio, de la pérdida de las esperanzas originales
para las actividades de los nifios / auto y familiares. Aplicable a nifios de 2 a
18 anos. End ondes e pi erdes ubjetividads i el nifiloc uentac on
comorbilidades.'®

Se cuenta con el QOLIE-48 AD, el cual resulta ser un cuestionario de 4 8
preguntas que v alora as pectos de v ida del adol escente especificamente,
incluyendo en su estudio pacientes de 11-17 afios?®. El QOLIE-48 AD informa
de un tiempo medio de contestacion de 15-20 minutos, asi como aspectos
propios de la poblacién adolescente.®

También se cuenta actualmente con el NEWQOL, un cuestionario elaborado
para la evaluacion de la calidad de vida en grupos de pacientes de 16-70
afos, con descripcion de su uso para la poblacion pediatrica; sin embargo,
resulta s er una es cala au n mas extensa, consta de 93 items, eincluye
aspectos de la vida de la poblaciéon mayor de 16 afios. Limitando su uso en
cuanto a extension y contenido en la poblacién menor de 10 afos.'®

Otra escala con la que se cuenta es la Quality-ofLife in P ediatric E pilepsy
Scale (QOLCE). Se evaluan c inco d ominios: ac tividad fisica, bi enestar
emocional, funcién cognitiva, funcién social y salud en general. Consiste en
un cuestionario para pacientes de 3 meses a 18 afos, que es un rango muy
amplio y, por lo tanto, se divide en preguntas para los padres y los nifios por
separado, con el inconveniente de la subjetividad en | as respuestas para
pacientes de 3 meses a 4 afios, maneja un total de 40 reactivos.'® Al incluir
adolescentes se deja fuera aspectos que para la edad impactan en su calidad
de vida que no se pueden comparar con un nifio de menor edad.'®

La escala CAVE; anteriormente la Unica notificada en castellano como valida
y ¢ onsistente. Quei ncluye 8 par ametros s emiobjetivos: ¢ onducta,
aprendizaje, autonomia, relacién social e intensidad de las crisis; 2 objetivos:

asistencia escolary frecuencia de | as crisis; 1 s ubjetivo: opi nion de | os
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padres. En una escala del 1 al 5 para calificar considerando una calidad de

vida optima de 40 puntos y una desfavorable con 8 puntos.®

e La escala ECAVIPEP surge de la revision de las escalas de calidad de vida
de epilepsia en edad pediatrica (CAVE, QOLIE-48 AD); basandose en ellas,
se r ealizaron pr eguntas q ue evaluaron el des empefio d el p aciente en
diferentes escenarios de su v ida cotidiana. Consta de 22 preguntas que
evaluan 5 d ominios: autopercepcion (una pregunta), m otor g rueso ( cinco
preguntas), c omportamiento ( dos pr eguntas), c ognitivo ( siete pr eguntas).
Cada pregunta consta de respuestas identificadas con un niumero, desde el
mas desfavorable (1) hasta el mas favorable (5), por lo que el nifio con mejor
calidad de vida obtiene 107 puntos, y el de peor calidad de vida, 22 puntos.
Se responde e n un tiempo i nferior a 10 minutos p or | os t utores de | os

pacientes.'?

La mayor cantidad de estudios sobre calidad de vida en la edad pediatrica se han
reportado en la poblacion escolar o adolescentes. Con pocos estudios en poblacion
mexicana. Por lo que para cumplir nuestro objetivo y describir la calidad de vida de
los pacientes pediatricos de nuestra institucion se considero el uso del cuestionario
CAVE, la cual es facil de utilizar, se puede resolver en la sala de espera por el tutor,
aplicable en poblacion pediatrica con epilepsia de 0 a 15 afos.

CAVE es una escala disefiada en Espana en idioma espafiol con la que puede
identificarse la repercusion negativa de | a epilepsia en | a conducta, |a asistencia
escolar, el aprendizaje, la autonomia personal, la relacién social, la frecuencia e
intensidad de las crisis convulsivas y la opinién de los padres.®

Incluye ocho parametros, de éstos los primeros cinco items son semi-objetivos
(Conducta, Aprendizaje, Autonomia, Relacion Social, Intensidad de las crisis), dos
items objetivos (Frecuencia de las crisis y Asistencia escolar) y un item subjetivo
(opinién de los padres). Cada uno de los items tiene cinco posibles respuesta que
le confiere un puntaje: Muy mala= 1, Mala= 2, Regular= 3, Buena = 4 y Muy buena
=55
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De 0-15 puntos es equivalente a calidad de vida muy mala y mala, de 16 a 23
puntos calidad de vida mala y regular, 24 a 31 puntos calidad de vida regular y bien
y 32 a 40 puntos calidad de vida bien y muy bien.?°

El CAVE puede emplearse desde el momento del diagndstico, antes de que se
instaure el tratamiento cronico, de modo que se puede realizar una valoracion inicial
y base comparativa de valoraciones peridédicas cada 6 a 12 meses de tal forma que
obtenemos una curva de calidad de vida a lo largo de la enfermedad del nifio, que
se analizara simultdneamente con parametros clinicos y neurofisiolégicos o bien, de
no ser asi, se puede realizar a lo largo de su enfermedad con revaloraciones cada
6 a 12 meses.

El significado de cada una de | as respuestas posibles de | os i tems,> deben
tenerse claros en caso de no ser entendidas por los tutores y saber explicarlas:

= Conducta:

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

2. Mala: trastornos importantes del comportamiento que interrumpen la dinamica
familiar, pero q ue puedens er mejorados par cialmente, e i ncluso a nulados
temporalmente, con técnicas de modificacion de conducta.

3. R egular: alteraciones m oderadas d e | a conducta, q ue r esponden bien a
normas educacionales.

4. Buena: sin comentarios.

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

= Asistencia escolar

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

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

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

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

5. Muy buena: ninguna falta de asistencia durante el periodo de iempo analizado.
= Aprendizaje
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1. Muy malo: aprendizaje nulo, incluso con impresion de pérdida de lo adquirido,
si ello es posible.

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

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

4. Bueno: sin comentarios.

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

= Autonomia
Como el cuestionario C AVE es ta disefiado par a ni ios de c ualquier edad, la
autonomia se debe relacionar, necesariamente, con su capacidad o independencia
en las funciones propias de la vida diaria correspondiente a su edad cronolégica.

1. Muy mala: autonomia nula, dependencia total de los adultos para todo.

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

3. Regular: dep endencia escasa, e incluso “ficticia”, no debida a | imitaciones
reales, sino a sobreproteccion familiar.

4. Buena: sin comentarios.

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

» Relacion social

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

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

3. Regular: aislamiento ocasional, tanto dentro como fuera del entorno familiar.

4. Buena: sin comentarios.

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

=  Frecuencia de crisis

Dada | a dificultad para contabilizar el nium ero e xacto de c risis en | os nifios con
ausencias, crisis mioclénicas, espasmos, efc., se debe considerar el numero de dias
con crisis durante el periodo de tiempo que se esta analizando.
1. Muy mala: mas de 10 dias con crisis durante el periodo de tiempo analizado.
2. Mala: con 6 a 10 dias con crisis durante el periodo analizado.
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3. Regular: con 2 a 5 dias con crisis durante ese periodo.

4. Buena: con 1 dia con crisis durante ese periodo de tiempo.
5. Muy buena: sin crisis durante ese periodo de tiempo.

» Intensidad de las crisis.

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

suelen estar intimamente relacionadas con la duracién de las mismas y/o con sus

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

1. M uy m ala: pad ecimiento de ¢ risis ¢ onvulsivas de | arga dur acién,od e

frecuentes crisis acinéticas, o de estatus no convulsivos.

2. Mala: crisis convulsivas de corta duracion, o crisis acinéticas poco frecuentes,

o crisis parciales complejas de larga duracién, con o sin generalizacion secundaria.

3. Regular: crisis parciales complejas de breve duracioén, crisis elementales, crisis

mioclénicas aisladas.

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

5. Muy buena: sin crisis.

=  Opinién de los padres

En este item se pretende recoger la impresion subjetiva de los padres respecto
a la calidad de vida de su hijo con epilepsia. Es mucho mas sencilla las respuesta
“‘mala”, “regular’” o “buena”, pero se han incluido también “muy mala”y “ muy
buena” con el finde unificarlas respuestas conlas delosotrositems. En
cualquier c aso, el m édico no de be s ugestionar al os padres respecto asu

respuesta.

La calidad global de vida se obtuvo de puntuar los items y el resultado se incluyé en

las categorias Buena-muy buena, Regular-buena, Mala-regular y Muy mala-mala.
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JUSTIFICACION

La epilepsia es el trastorno crénico mas comun en la infancia. Afecta a 50 millones
de personas en el mundo, de acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS). En México, la prevalencia estimada en la poblacion infantil es de 180 a 400
por cada 100 000 habitantes, con reporte de 400 a 800 casos nuevos por cada 100
000 habitantes por afio.? De los cuales, 76 % son diagnosticados en | a infancia.?
Nuestra unidad es uno de los mayores centros de referencia de nifios con epilepsia
a nivel Institucional y en promedio vemos 2000 pacientes epilépticos por afio.

La calidad de vida es un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo
por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, nivel de i ndependencia, sus
relaciones personales y su relacién con los elementos esenciales de su entorno.3
Los nifios c on epilepsia tienen un al to riesgo de presentar alteraciones en su
desarrollo social, incluyendo depresion, ansiedad, baja autoestima, trastornos de la
conducta y dificultades académicas, condicionando una mala calidad de vida.®

La poblacion atendida en nuestra unidad en su mayoria pertenece auna clase social
media-baja. E nl a c ual es frecuente e ncontrar familias desintegradasy c on
alteraciones en b dinamica familiar. La cantidad de pacientes que se atienden obliga
a que la atencion médica en consulta se reduzca a 15 minutos, lo cual no permite
realizar un interrogatorio amplio sobre el estilo de vida, vivienda, satisfaccion en la
escuela, situacién econdmica y dinamica familiar; condicionando un sesgo en la
atencion integral de los pacientes.

Por lo tanto, es importante conocer la calidad de vida de los pacientes atendidos en
nuestra unidad, para asi reconocer los factores psicologicos y sociales a los que se
ven expuestos y su contribucion a la afeccidn de su calidad de vida, con el objetivo
de establecer estrategias que nos permitan ofrecerles un tratamiento comprensivo,

integral y multidisciplinario.’-8
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La epilepsia es una condicion cronica, que debuta principalmente durante la infancia
y conlleva un c ambio de vida tanto para el paciente como para su familia. En el
Instituto M exicano d el S eguro S ocial s e o torgan has ta 9 00 mil consultas d e
pacientes con epilepsia, siendo la Institucién publica con mayor numero de casos a
nivel nacional. El concepto de calidad de vida ha ido tomando importancia a nivel
mundial, dadas las alteraciones psicoldgicas y sociales asociadas a la epilepsia. En
México hay poc os es tudios r elacionados a la calidad de vida d e | os p acientes
pediatricos con epilepsia y en nuestra unidad no se habia realizado ninguno.

Es importante conocer la calidad de vida de los pacientes pediatricos con epilepsia
atendidos en nu estra uni dad para es tablecer es trategias q ue nos permitan

brindarles un tratamiento integral, oportuno, comprensivo y multidisciplinario.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cual es la calidad de vida de los pacientes pediatricos con epilepsia atendidos en
la consulta externa del servicio de ne urologia pediatrica del Hospital General “Dr.
Gaudencio Gonzalez Garza” evaluada mediante la escala de Calidad de vida en el

nifio con epilepsia “CAVE”?

HIPOTESIS GENERAL

HA: La calidad de vida de los pacientes pediatricos con epilepsia atendidos en el
servicio de neurologia en la consulta externa pediatrica de |a UMAE del Hospital
General “Dr. Gaudencio Gonzalez Garza” se encontrara afectada al ser evaluada

mediante la escala “CAVE”.

HO: La calidad de vida de | os pacientes pediatricos con epilepsia atendidos en el
servicio de neurologia en la consulta externa pediatrica de |a UMAE del Hospital
General “Dr. Gaudencio Gonzalez Garza” no se encontrara afectada al ser evaluada

mediante la escala “CAVE”.
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OBJETIVO GENERAL

e Determinar | a calidad de v ida de | os pacientes pediatricos con epilepsia
atendidos en la consulta externa del servicio de N eurologia P ediatrica del
Hospital General Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del Centro Médico Nacional
La Raza, del Instituto Mexicano del Seguro Social mediante el instrumento
CAVE.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Comparar la calidad de vida del paciente con epilepsia que es tratado con
monoterapia con el que es tratado con politerapia.

e Determinar el tiempo de evolucién con diagndstico de epilepsia y su relacion
con la calidad de vida.

e Determinar la relacion de la calidad de vida de pacientes con epilepsia
farmacorresistente.

PACIENTES, MATERIAL Y METODOS:
Lugar donde se desarroll6 el estudio: Servicio de Neurologia Pediatrica, del
Hospital General Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del Centro Médico Nacional La
Raza, del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) a partir del 1° de Enero al 26
de febrero del 2020.
Disefio de estudio: Estudio transversal, prospectivo, observacional y descriptivo.
Poblacién de estudio: Pacientes pediatricos entre 3 meses y 15 afios de edad con
diagndstico de Epilepsia que fueron atendidos en la consulta externa del Centro
Médico Nacional La Raza.
Criterios de inclusioén:
e Pacientes de entre 3 meses y 15 afos de edad con diagndstico de epilepsia.
e Pacientes pediatricos con diagndstico de epilepsia que fueron atendidos en

la consulta externa del servicio de neurologia pediatrica.
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Criterios de exclusién:
e Pacientes que cursen con una enfermedad o condicidn cronica distinta a
epilepsia.

e Pacientes cuyos tutores no acepten participar en la encuesta.

Criterios de eliminacion:
e Pacientes que hayan contestado de manera incorrecta o i ncompleta al a
encuesta CAVE.

Calculo de la muestra

El calculo del tamafo de muestra de una muestra de 2 proporciones independientes

de acuerdo con la férmula:

W)z ) (D + pags)
(p,—p )

n

Considerando posibles pérdidas nos dio un total de 102 encuestas, las cuales se

aplicaron por muestreo consecutivo.
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO:

A todos los pacientes pediatricos de 3 meses a 15 afios de edad con diagndstico de
epilepsia que fueron atendidos en la consulta externa del servicio de n eurologia
pediatrica del H ospital G eneral D r. G audencio G onzalez G arza, en el periodo
comprendido entre el 1° de Enero al 26 de febrero del 2020, se les aplico la encuesta
CAVE para conocer s u calidad d e vida; misma que se encuentra ampliamente
validada a nivel internacional y adaptada para |a poblacion pediatrica y al idioma
espafol. La duracion de la encuesta fue menor a 10 minutos. Se respondio por los
cuidadores primarios del paciente y se aplicé por parte del personal médico adscrito
al servicio de Neurologia pediatrica del Hospital General “Dr. Gaudencio Gonzalez

Garza”.

ANALISIS ESTADISTICO

Al tratarse de un estudio transversal, los resultados se presentaron mediante tablas,

promedios y m edianas con s us rangos i ntercuartilicos o pr omedio y des viacién

estandar segun la naturaleza de cada variable y segun los resultados obtenidos.

ASPECTOS ETICOS

Estet ipod ees tudioim plico6 unai nvestigacion prospectivo, transversal,

observacional y descriptivo mediante la aplicacion de una encuesta validada a nivel
internacional y adaptada a la poblacidn pediatrica en la cual solo se investigaron los
aspectos generales del estilo de vida y los factores asociados a la patologia de base
alos que estan ex puestos | os p acientesy sus familias, sin indagar en ningun
momento, aspectos intimos o que afecten la integridad de la persona o de la familia.
De acuerdo al reglamento de la ley general de salud en materia de investigacion
para |la salud titulo segundo De los Aspectos Eticos de la Investigacién en Seres
Humanos Capitulo | Disposiciones Comunes, articulo 17, esta investigacion tiene

un riesgo minimo.
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Declaracion de Helsinki

1. La investigacion médica solo se justifica si existen posibilidades razonables de
que la poblacion, sobre la que la investigacion se realiza, podra beneficiarse de sus
resultados.

2. Paratomar p arte en un proyecto d e i nvestigacion, | os i ndividuos d eben s er
participantes voluntarios e informados.

3. Si una persona considerada incompetente por la ley, como es el caso de un menor
de edad, es capaz de dar su asentimiento a participar o no e n la investigacion, el
investigador debe obtenerlo, ademas del consentimiento del representante legal.
4. Tanto los autores como los editores tienen obligaciones éticas. Al publicar los
resultados de su investigacion, el médico esta obligado a mantener la exactitud de
los datos y resultados. Se deben publicar tanto los resultados negativos como los
positivos o de lo contrario deben estar a la disposicion del publico. En la publicacion
se debe citar la fuente de financiamiento, afiliaciones institucionales y cualquier
posible conflicto de intereses.

Los informes sobre investigaciones que no se cifian a los principios descritos en

esta Declaracion no deben ser aceptados para su publicacion.

Cdédigo de Nuremberg

El consentimiento voluntario del sujeto humano es absolutamente esencial. E sto
quiere decirque | a persona i mplicada debe tener c apacidad | egal para dar su
consentimiento; que debe estar en una situacion tal que pueda ejercer su libertad
de escoger, sin la intervencion de cualquier elemento de fuerza, fraude, engafo,
coaccion o algun otro factor coercitivo o ¢ oactivo; y que debe tener el s uficiente
conocimiento y comprensién del asunto en sus distintos aspectos para que pueda
tomar una d ecisién consciente. E sto ul timo requiere que antes de aceptaruna
decision a firmativa d el s ujeto que va a s er s ometido al ex perimento hay q ue
explicarle la naturaleza, duracion y propdésito del mismo, el método y las formas
mediante | as cuales s e |levara a ¢ abo, todos | 0s i nconvenientes y riesgos que
pueden presentarse, y los efectos sobre su salud o persona que puedan derivarse

de su participacién en el experimento.
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El deber y la responsabilidad de determinar la calidad del consentimiento recaen en
la persona que inicia, dirige, o mplica aotro en el experimento. Es un deber personal
y una responsabilidad que no puede ser delegada con impunidad a otra persona.

Ley general de salud

Articulo 97. La Secretaria de Educacion Publica, en coordinacion con la Secretaria
de Salud y con la participacion que corresponda al Consejo Nacional de Ciencia y
Tecnologia, or ientara al des arrollo de | a i nvestigacion c ientificay t ecnoldgica
destinada a la salud.

La Secretaria de Salud y los gobiernos de las entidades federativas, en el ambito
de s us respectivas competencias, apoyaran y estimularan el funcionamiento de
establecimientos publicos destinados a la investigacion para la salud.

Articulo 98.- En las instituciones de salud, bajo la responsabilidad de los directores
o titulares r espectivos y de ¢ onformidad con | as di sposiciones apl icables, s e
constituiran: una comision de investigacion; una comision de ética, en el caso de
que se realicen investigaciones en seres humanos, y una comision de bioseguridad,
encargada de regular el uso de radiaciones ionizantes o de técnicas de ingenieria
genética. E 1C onsejode  Salubridad General emitiral as di sposiciones
complementarias s obre ar eas o modalidades d e | ai nvestigacion e n | as q ue

considere que es necesario.
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FACTIBILIDAD

Recursos humanos:

Aplicador de la encuesta.

Recursos materiales:

Expedientes clinicos y el ectronicos de pacientes pediatricos con diagndstico de
epilepsia que fueron atendidos en la consulta externa de neurologia pediatrica del
Centro Médico Nacional La Raza, durante el 1° de Enero al 26 de febrero del 2020.

Encuesta CAVE, Hoja de recoleccion de datos, Base de datos en Excel.

Recursos financieros:

No requeridos.
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RESULTADOS

Se r ealiz6 es tadistica des criptiva de e ncuestas CAVE realizadas a p acientes
pediatricos con epilepsia atendidos en el servicio de consulta externa de neurologia
pediatrica del Centro Médico Nacional La Raza durante el periodo del 1° de Enero
al 26 de febrero del 2020.

El r egistro de pac ientes dur ante ese p eriodo fuede 109, delos cuales5 no
aceptaron participar en contestar la encuesta. Por lo que se realizaron un total de
104 encuestas que cubrieron el tamafio de muestra proyectado.

Del total de pacientes entrevistados 55 fueron del sexo femenino (52.8%) y 49 del
sexo masculino (47.1%). Gréfica 1.

El grupo etario mas frecuente fue el de escolares con 44 pacientes (42.3%), siendo

el menos frecuente el grupo de Lactante mayor con 10 pacientes (9.6%). Gréafica 2.

Grafica 1. Sexo Grafica 2. Grupo etario

SEXO GRUPOS DE EDAD

“ Pre-escolar
Escalar

i Adolescente

“ Masculino

& Femenino

© Lactante mayor

El tipo de epilepsia mas frecuente fue la focal motora sin alteracion de la conciencia
con 50 pacientes (48%), seguido de epilepsia generalizada motora con 27 pacientes
(25.9%), epilepsia focal que evoluciona a bilateral tonico clénica con 10 pacientes
(9.8%), epilepsia generalizada no motora con 5 pacientes (4.8%), epilepsia focal no
motora con alteracién de |a conciencia con 3 pacientes (2.8%)y no se reportd
ningun p aciente c on epilepsia f ocal no m otora sin al teracién de la c onciencia

Grafica 3.
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Grafica 3. Tipo de Epilepsia

TIPO DE EPILEPSIA

¥ Focal motora sin alteracion de la
conciencia

¥ Focal motora con alteracién de la
conciencia

Focal no motora sin alteracion de la
conciencia

i Focal no motora con alteracion de la
conciencia

Focal que evoluciona a bilateral
tonico clénica

Generalizada motora

Generalizada No motora

En relacién al tiempo de evolucion de la epilepsia desde su diagndstico hasta la
aplicaciéon de | a enc uesta encontramos lo s iguiente: el rango de tiempo mas
frecuente fue de mas de 3 afios con 53 pacientes (50.9%), 32 pacientes reportaron
de 1 a 3 afios con epilepsia (30.7%), 14 pacientes tuvieron 6 meses a 1 afio con
epilepsia (13.4%) y 5 pacientes se reportaron con menos de 6 meses de evolucion

con epilepsia (4.8%). Gréfica 4.

En cuanto a los sindromes epilépticos, el mas frecuente fue el sindrome de West
con 7 pacientes (6.7%), 2 pacientes con sindrome de Lennox Gastaut (1.9%) y 1
paciente con sindrome de Doose (0.9%). El resto de la poblacion pediatrica que
fueron 94 pacientes (90.3%) como era de esperarse predomin¢ la epilepsia focal
motora no asociada a un sindrome epiléptico. Grafica 5.
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Gréfica 4. Tiempo de evolucidon con Epilepsia

TIEMPO CON EPILEPSIA

%< de 6 meses
%6 meses a 1 afio
1a3afios

&> de 3 afios

Gréfica 5. Sindromes epilépticos

SINDROMES EPILEPTICOS

“ Ninguno

i 5x de West

i 5x de Doose

Sx de Lennox Gastaut ||

En cuanto al tratamiento antiepiléptico, 64 pacientes (61.5%) se reportaron con
tratamiento a base de monoterapia y 29 pacientes con poli terapia (27.8%). Por otro
lado, 5 pacientes (4.8%) mostraron el antecedente de cirugia d e epilepsia y 6
pacientes s e enc ontraron sin t ratamiento ant iepiléptico yaque 2deelloss e

encuentran en protocolo de estudio y 4 de ellos en curacion de la epilepsia (5.7%).

Gréfica 6.

Gréfica 6. Tratamiento

TRATAMIENTO

& Ninguno

& Monoterapia
Politerapia

& Cirugia de epilepsia

“ Dieta cetogénica

“ Otros

La etiologia mas frecuente de la epilepsia fue la idiopatica con 62 pacientes (59.6%),
seguido de la etiologia estructural con 42 pacientes (40.3%). En el presente estudio

no se encontraron otras etiologias como la metabdlica, la infecciosa, inmunoldgica

y genética. Gréfica 7.
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Gréfica 7. Etiologia

& Estructural

& Infecciosa
Idiopética

& inmune

“ Metabdlica

“ Genética

En cuanto a la frecuencia de crisis por mes: 64 pacientes (61.5%) no presentaron
ninguna crisis epiléptica, 25 p acientes (24%) presentaron menos de 5 crisis, 5
reportaron de 5a 10 crisis (4.8%), 3 presentaron de 10 a 50 crisis (2.8%) y 7

pacientes presentaron mas de 50 crisis en un mes (6.7%). Grafica 8.

Gréfica 8. NUmero de crisis por mes

NUMERO DE CRISIS POR MES

“Ninguna

H<de5
5al0o

“10a50

“>de50

Respecto a la calidad de vida, se encontré que el predominio fue de Regular-Bien
en 45 pacientes (43.2%) y 43 pacientes incluso refirieron una calidad de vida Muy
Buena (41.3%). Sin embargo, 10 pacientes se reportaron con una calidad de vida
Muy mala — Mala (9.6%) y 6 pacientes con calidad de vida Mala-Regular (5.7%).
Grafica 9.

En la opinion de los padres, en 61 pacientes refirieron una calidad de vida Buena
(58.6%), 16 una calidad de vida Regular (15.3%), 13 una calidad de vida Muy Buena
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(12.5%), 11 una calidad de vida Mala (10.5%) y 3 pacientes tienen una calidad de
vida Muy Mala (2.8%). Grafica 10.

Grafica 9. Calidad de vida. Gréfica 10. Opinién de los padres.
CALIDAD DE VIDA POR CAVE OPINION DE LOS PADRES
V . _V “ Muy mala
& Muy mala - Mala [

v

H Mala
& Mala-Regular
Regular
Regular-Bien
“ Buena
“ Muy Buena
“ Muy Buena

DISCUSION

En estudios previos que han utilizado escalas para evaluar la calidad de vida en los
pacientes con epilepsia en México, han reportado como grupo etario y género mas
frecuentes al de es colares masculinos con epilepsia g eneralizada®. En nu estro
estudio, acorde a lo reportado por Rodriguez B lancas, pr edomind el grupo de
escolares, sin embargo, el género que predomino fue el femenino. Ademas, como
era de es perarse de acuerdo a | a literatura internacional predominé la epilepsia

focal?4.

A diferencia de los estudios realizados en Esparia y Cuba?4, donde no se incluyeron
pacientes ¢ on s indromes e pilépticos, nosotros reportamos 7 pac ientes con
sindrome de West, 2 con Sindrome de Lennox Gastauty 1 con sindrome de Doose,
estos ultimos tratados con politerapia con 2 o0 mas farmacos antiepilépticos y 2 de
ellos con antecedente de cirugia de epilepsia.

En todos los pacientes con sindrome de West se reportd etiologia estructural y 2
casos es taban tratados con pol iterapia, mientras q ue el resto pr esentaron un

adecuado control de sus crisis con monoterapia. No obstante que el sindrome de
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West es una epilepsia de dificil control, la escala CAVE de calidad de vida de los
pacientes fue reportada como Regular-Bien. Posiblemente porque en relacion a la
autonomia aun se espera una total dependencia a los padres sin que esto genere
un problema, en comparacion a otras edades donde es evidente la afectacion de la

dinamica familiar asociada a dependencia.

Por otro lado, los pacientes evaluados con Sindrome de Lennox Gastaut, en su
totalidad tenian pol iterapia con mas de 3 farmacos antiepilépticos, incluso con
antecedente de cirugia de epilepsia, reportdandose con mas de 50 crisis por mes,
con una autonomia muy mala con dependencia total a |os padres, un aprendizaje
nulo con pérdida de conocimiento previamente adquirido y un ausentismo escolar
catalogado en la encuesta CAVE como Malo a Muy malo, resultaron en una calidad
de vida Mala-Regular, aunque a la percepcioén de los padres fue de Muy Mala. El
paciente evaluado con sindrome de Doose se reportd con una calidad de vida Mala-
Regular por escala CAVE y Regular por la opinion de los padres, esto asociado a
una autonomia Mala por dependencia casi total a los padres, ausentismo escolar
debido a la epilepsia, manejo con politerapia y persistencia de mas de 50 crisis por
dia.

La e tiologia m as frecuente e n nuestro es tudio, aligual que e nla ev aluacién
espanolay | ac ubana, fuel ai diopatica, seguidad el a es tructural s in tener

evaluaciones de pacientes con otro tipo de etiologia.

En estudios Nacionales e Internacionales se ha reportado una mala calidad de vida
en las encuestas aplicadas en una valoracién inicial, esto debido a un deterioro
global, especificamente en las esferas cognitiva y emocional. Reportando en una
segunda valoracion anual, una calidad de vida entre regular/buena con un 81% de
los pacientes es tudiados, c oncluyendo que ésta s uele mejorar con el paso del
tiempo, probablemente debido al control de las crisis, un mayor conocimiento de la
enfermedad y apego al tratamiento.

El disefio de este protocolo se basd en una valoracion inicial, por lo que no fue

posible s aber c mo se c omportara e n el tiempo, s in embargo, los r esultados
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obtenidos en una primera valoraciéon fueron distintos a lo reportado en la literatura
internacional, ya que encontramos que la calidad de vida mas frecuente fue Regular-
Bien seguida de Muy buena, conformando entre ambas el 84.5% de la poblacién.
En estudios de seguimiento se ha informado que mejora la puntuacién de calidad
de vida en los pacientes posiblemente por la educacion a los padres y su apego al
tratamiento. En nuestra poblacién esperamos el mismo comportamiento debido a
que se dispone de platicas y talleres que se realizan en nuestra unidad impartidos
por médicos adscritos al servicio de neurologia pediatrica.

En cuanto al rubro correspondiente a la opinién de los padres sobre su percepcion
de la calidad de vida de los pacientes con epilepsia, se reporta en la evaluacion
mexicana a través de CAVE, como Mala en un 54.9% de |os casos®. N osotros
obtuvimos resultados distintas en este apartado, ya que el 71.1% de | os padres,
opind que sus hijos tenian una calidad de vida entre Buena y Muy Buena con el
58.6% y el 12.5% respectivamente.

A diferencia de la evaluacién espafola que determina al tiempo con epilepsia como
un factord e m ejoriaen| ac alidad de v ida, anos otrosno no s fue posible
determinarlo, ya que solo se realizé una e valuacion inicial y seria necesario un
seguimiento en el tiempo con aplicacion de la escala CAVE en citas subsecuentes

para poder realizar un analisis comparativo.

CONCLUSION

Lacalidad de vidade los pacientes p ediatricos con epilepsia a tendidos en la
consulta externa d el servicio de neur ologia pedi atrica del H ospital G eneral “Dr.
Gaudencio Gonzalez Garza” evaluada mediante la escala de Calidad de vida en el
nifio c on e pilepsia “CAVE” fue Regular bieny Muy buena. E | t ratamiento c on
monoterapia o p oliterapia no s e e ncontré como un factor d eterminante parala
afectacion en calidad de vida, siendo la Mala conducta, la discapacidad intelectual
y la autonomia con dependencia total o casi total a los padres los factores que mas
impactaron en la calidad de vida de nuestros pacientes.

No nos fue posible determinar si el tiempo con diagnostico de epilepsia tuvo relacidon

con la calidad de vida, ya que solo se realiz6 una evaluacion inicial en la que no se
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encontraron diferencias significativas y seria necesario un seguimiento en el tiempo
con aplicacion de la escala CAVE en citas subsecuentes para poder realizar un
analisis comparativo.

La epilepsia farmacorresistente se asocié a una calidad de vida Mala-Regular y Muy

Mala — Mala con una percepcion de los padres de Muy Mala a Mala.
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Anexos

ANEXOS: 1.- CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

3

\D

IMSS

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)

sscumpanvsouosmososocs.  CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Nombre del paciente:

Ndmero de Seguridad Social:

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:

En caso de colecciéon de material bioldgico (si aplica):

CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES PEDIATRICOS CON EPILEPSIA ATENDIDOS EN EL
SERVICIO DE NEUROLOGIA PEDIATRICA DEL HOSPITAL GENERAL “DR GAUDENCIO
GONZALEZ GARZA” DEL CMN LA RAZA EVALUADA MEDIANTE LA ESCALA CAVE.

No aplica

Ciudad de México.

En tramite

El presente estudio desea conocer como viven los nifios y nifias que presentan convulsiones y cémo
estas convulsiones afectan su vida cotidiana para proporcionarle una mejor atencién médica.

Los m édicos de e ste hospital | e r ealizaran al gunas preguntas s obre su e stilo de v ida que de bera
contestar marcando la respuesta con una “X”.

Ninguno

En este momento no representa ningun beneficio para su hijo (a) pero a futuro nos proporcionara
informacion que nos permitirad entender como es la calidad de vida de los nifios que tienen convulsiones
y crear programas que les ayuden a entender su enfermedad y como prevenir complicaciones sociales
o0 emocionales.

De acuerdo a resultados, los pacientes que lo ameriten se canalizaran al servicio de psicologia

Esta en su derecho de participar o no en la encuesta, sin que se afecte en modo alguno la atencion o
tratamiento que su hijo (a) recibe en el IMSS.

No se divulgara el nombre de su hijo en ninglin congreso ni publicaciones.

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 estudios y estudios futuros.

Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes (si aplica):

Beneficios al término del estudio:

Canalizacion al servicio de psicologia

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

Investigador Responsable:

Dr Martin Arturo Silva Ramirez

Colaboradores:

Dr JesUs Antonio Gamboa del Rio

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comisién de Etica de Investigacion de la CNIC del IMSS: Avenida
Cuauhtémoc 330 4° piso Blogue “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 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

Dr Jesus Antonio Gamboa del Rio

Nombre, direccion, relacién y firma

Clave: 2810-009-013

Nombre, direccion, relacién y firma

Comité de ética local: UMAE Hospital General Dr Gaudencio Gonzalez Garza, CMN La Raza. Av Jacarandas s/n, Col La Raza. Delegacién Azcapotzalco,

Ciudad de México. Teléfono (55) 57245900 ext. 24428.
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
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@ COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

IMSS

SECURIDAD ¥ SOLIDARIDAD $CIAL

ANEXO 2. CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacion: CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES PEDIATRICOS CON EPILEPSIA
ATENDIDOS EN EL SERVICIO DE NEUROLOGIA PEDIATRICA DEL HOSPITAL GENERAL “DR
GAUDENCIO G ONZALEZ G ARZA” DEL CMN L AR AZA E VALUADA M EDIANTE LA ESC ALA
“CAVE”

Lugar: Ciudad de México, México.
Fecha:
Mi nombre es Jesis Gamboa, soy doctor de nifios en este hospital y estoy haciendo una

investigacién sobre como viven los nifios que tienen convulsiones y cémo afectan en tu vida diaria.

Tus papas previamente han autorizado tu participaciéon en este estudio, pero nos gustaria saber tu
opinién.

Solo tienes que responder unas preguntas sencillas con la ayuda de tus padres y esto nos ayudara
a ofrecer una mejor atencion médica para ti y para los demas nifios que tienen convulsiones.

¢ Aceptas participar?

Si No

Si aceptas, escribe en las siguientes lineas tu nombre y edad.

Nombre:

Edad:
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ANEXO 3. HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

Nombre

Edad.

Sexo.

Numero de afiliacion.

Diagndstico actual:
Epilepsia focal

Epilepsia focal con alteracion de la
conciencia

Epilepsia focal que evoluciona a
bilateral

Epilepsia generalizada

Crisis de Ausencia

¢ Tiene un Sindrome Epiléptico?

Edad de la primera crisis epiléptica

Tratamiento actual

Etiologia de la epilepsia

Numero de crisis por mes

Calidad de Vida por Escala CAVE

42




ANEXO 4. ESCALA CAVE

Nombre:
NSS:

Escala de calidad de vida en el nifio con epilepsia (CAVE)

Instrucciones: Marque con una “X” la opcién que mejor describa su calidad de vida para cada reactivo,
siguiendo las caracteristicas que se presentan abajo.

Muy mala Mala Regular Buena Muy Buena
Conducta 1 2 3 4 5
Asistencia escolar 1 2 3 4 5
Aprendizaje 1 2 3 4 5
Autonomia 1 2 3 4 5
Relacion social 1 2 3 4 5
Frecuencia de las crisis 1 2 3 4 5
Intensidad de las crisis 1 2 3 4 5
Opinién de los padres 1 2 3 4 5

En esta escala, la valoracién de cada uno de los parametros depende de una serie de criterios, a los que deben

atenerse

los familiares del paciente. Con ello se intenta dar uniformidad a los resultados, circunstancia que se

considera imprescindible para intentar minimizar la subjetividad de la persona que interpreta la calidad de vida

del nifo.

La calidad de vida 6ptima con 40 puntos y la peor con 8 puntos. De 0-15 puntos es equivalente a calidad de
vida muy mala-mala. Calidad de vida mala-regular 16-23 puntos. Calidad de vida regular-bien 24-31 puntos,
muy buena 32-40 puntos.

Conducta

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

Mala: trastornos importantes del comportamiento que interrumpen la dindmica familiar, pero que se
pueden mejorar parcialmente, e i ncluso anular de forma temporal, con técnicas de modificacion de
conducta.

Regular: alteraciones moderadas de la conducta, que responden bien a normas educacionales.
Buena: sin comentarios.

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

Asistencia escolar

Muy mala: absentismo préacticamente total, no asiste ningun dia o casi ningun dia al colegio o a la
guarderia.

Mala: no asiste al colegio o a la guarderia una semana o mas, por trimestre, y llega a estar ausente la
tercera parte de los dias.

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

Buena: absentismo escolar inferior a siete dias por trimestre.

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

Aprendizaje

Muy malo: aprendizaje nulo, incluso con impresion de pérdida de lo adquirido, si ello es posible.
Malo: aprendizaje escaso, casi imperceptible, pero sin matices regresivos.
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Regular: aprendizaje discreto, pero evidente y mantenido, aunque con lentitud en las adquisiciones.
Bueno: sin comentarios.

Muy bueno: aprendizaje ex celente, s uperior a |a media de suclase,o0 alde sugrupode edad
cronoldgica o mental.

Autonomia

Muy mala: autonomia nula, dependencia total de los adultos para todo.

Mala: dependencia parcial, o s6lo para algunas cosas.

Regular: dependencia es casa, ei ncluso “ ficticia”, no debi daal imitacionesr eales,s ino a
sobreproteccion familiar.

Buena: sin comentarios.

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

Relacion social

Muy mala: nula relacion social, aislamiento total.

Mala: tendencia frecuente al aislamiento, pero con relacion ocasional dentro del medio familiar.
Regular: aislamiento ocasional, tanto dentro como fuera del entorno familiar.

Buena: sin comentarios.

Muy buena: excelente relacién social e intensa extroversion.

Frecuencia de las crisis

Muy mala: Mas de diez dias con crisis durante el periodo de tiempo analizado.
Mala: de seis a diez dias con crisis durante el periodo de tiempo analizado.
Regular: de dos a cinco crisis durante el periodo de tiempo analizado.

Buena: un dia con crisis durante el periodo de tiempo analizado.

Muy buena: sin crisis durante el periodo de tiempo analizado.

Intensidad de las crisis

Muy mala: crisis convulsivas de larga duracion, frecuentes crisis acinéticas o estatus no convulsivos.
Mala: crisis convulsivas de corta duracién, crisis acinéticas poco frecuentes o crisis parciales complejas
de larga duracién, con o sin generalizacién secundaria.

Regular: crisis parciales complejas de breve duracion, crisis elementales o crisis mioclonicas aisladas.
Buena: crisis Unicas o crisis no convulsivas muy poco frecuentes.

Muy buena: sin crisis.

Opinion de los padres

Se pretende recoger la opinidn subjetiva de los padres respecto a la calidad de vida de su hijo con epilepsia.
Debe contestarse igualmente con cinco respuestas, que se puntian de 1 (=muy mala) a 5 (=muy buena).
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