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ANTECEDENTES 
 

La epilepsia es una enfermedad crónica definida por cualquiera de las siguientes 

condiciones: (1) Al menos dos crisis no provocadas (o refleja que ocurren con una 

separación >24 h; (2) una crisis no provocada (o refleja) y una probabilidad de nuevas crisis 

similar al riesgo general de recurrencia (al menos 60%) después de dos crisis no 

provocadas durante los próximos 10 años (3); diagnóstico de un síndrome de epiléptico1,2,14. 

Hasta los años 60 el objetivo principal del tratamiento de las epilepsias era el control de las 

crisis. En los últimos años, con la aparición de nuevos fármacos y la potenciación del 

tratamiento quirúrgico, se ha asociado un tercer objetivo terapéutico, el cual es mejorar la 

calidad de vida en el paciente con epilepsia3. 

Los estudios iniciales acerca de instrumentos validos para medir la calidad de vida en 

pacientes con epilepsia inician el año 1993 en Liverpool realizados en el Walton Hospital 

por Gus Baker, et al. Donde se sugiere un modelo de calidad de vida relacionado a la salud, 

basado en el paciente, desde el cual se pretendía investigar las complejas interrelaciones 

entre el bienestar físico, social y psicológico en la epilepsia. Incluyeron 88 pacientes con 

diagnostico de epilepsia con rango de edad entre 15 a los 67 años4,17. 

 

En el año de 1980, R. Stein, et al. en el Hospital Municipal de New York, realizan un estudio 

longitudinal en presentaron resultados preliminares sobre la Escala de impacto en la familia 

en un intento de desarrollar una medida de fácil administración para su uso en un estudio 

clínico de niños con diagnósticos heterogéneos5,16. 
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La carga es un concepto clave en la investigación de las repercusiones del cuidado de los 

pacientes crónicos sobre la familia y el cuidador. El término se remonta a los años 60 del 

siglo pasado, en Chichester por J. Grad, et al. en el Graylingwell Hospital, donde realizaron 

una investigación para conocer qué efectos tenía sobre la vida cotidiana de las familias el 

hecho de tener a un miembro con una enfermedad psiquiátrica. Para ello evaluaron la carga 

económica y emocional ocasionada por tener este tipo de enfermos por medio de la escala 

ZARIT, que posteriormente fue utilizada para la valoracion de familiares con epilepsia6. 

MARCO TEÓRICO  
 
La epilepsia afecta a 50 millones de personas y 80% habitan en países en vías de 

desarrollo, el 30% corresponde a epilepsia refractaria. En México, la prevalencia estimada 

es entre 180 a 400 por 100,000 habitantes en la población infantil. La mayor frecuencia es 

en la edad pediátrica, y el sexo masculino es el más afectado. En nuestro país cada año se 

reportan de 400-800 casos nuevos por 100,000 niños1,2. 

La mortalidad en pacientes con epilepsia es tres veces mas alta en comparacion con el 

resto de la poblacion. En niños la muerte súbita inesperada en epilepsia (SUDEP), 

representa la mayor causa común de muerte relacionada con la epilepsia en niños: es poco 

común, pero el riesgo de muerte aumenta si la epilepsia persiste en la etapa adulta.La 

mortalidad infantil relacionada con la SUDEP es de aproximadamente 1,1 a 2 casos / 10.000 

niños por año7. 

El porcentaje de niños con epilepsia que tienen otras comorbilidades o discapacidades del 

desarrollo varía de aproximadamente el 25%, lo cual afecta la calidad de vida de los 

pacientes y aumenta la carga que experimentan sus familias a largo plazo8,16. 
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El 70 al 80% de los pacientes logra el control de su epilepsia con monoterapia, sin embargo 

el resto presenta evolución tórpida y evolucionan a epilepsia refractaria (ER), la cual se 

define como aquella epilepsia, correctamente diagnosticada, en la que las crisis persisten 

interfiriendo en la vida del paciente a pesar del tratamiento con dos fármacos antiepilépticos 

(FAE) de elección y una combinación en dosis máximas tolerables durante dos años. La 

epilepsia en la edad pediatrica requiere toda nuestra atención, por las consecuencias 

sociales, económicas y médicas que le caracterizan9,18. 

Es frecuente que los niños esten sujetos a intoxicaciones medicamentosas por politerapia, 

padecen alteraciones motoras e intelectuales que lo limitan y producen un gran impacto 

familiar y social, esto generado por la angustia de no lograr un adecuado control de las 

crisis, sobre todo en los que padecen epilepsia refractaria. Es por esto, la importancia de 

un diagnostico temprano, que permita tratar y controlar la epilepsia, antes de que su 

descontrol deterioren de forma irreversible el desempeño neurológico de los pacientes8,18. 

La reducción de crisis frecuentemente constituye el objetivo central de la atención de la 

epilepsia, descuidando la calidad de vida, el impacto familiar y la carga del cuidador. El 

impacto psicosocial de la epilepsia en la vida cotidiana del niño y la familia puede afectarse 

por varios factores, entre ellos la gravedad de la epilepsia, la complejidad del manejo clínico, 

el significado de la enfermedad para el niño, la familia; la capacidad innata de afrontamiento 

del paciente y la familia; y el nivel de apoyo social y el alcance de los recursos disponibles 

para hacer frente a la enfermedad. Es importante concientizar acerca de estas condiciones, 

ya que los nuestros pacientes con frecuencian sufren de estigma, exclusión, restricciones, 

sobreprotección y aislamiento, que también pasan a formar parte de la condición 

epiléptica7,22. 
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Escala de calidad de vida del niño con epilepsia (CAVE)  

La calidad de vida es un concepto subjetivo, y en algunos estudios se ha referido como 

mala en el 58% en los pacientes con diagnostico de epilepsia, sin embargo en la población 

pediatrica no se han realizado investigaciones donde se mida y  se observe la diferencia de 

la calidad de vida de acuerdo a la gravedad de la epilepsia10,15. 

El interés de diseñar una nueva escala de evaluación de la calidad de vida en pacientes 

pediátricos con epilepsia nació de la impresión personal de los investigadores de que las 

escalas disponibles son difíciles de aplicar, muy extensas y poco entendibles para los 

pacientes3. 

Para esto sugerimos la aplicación de CAVE la cual es la primera escala conocida para esta 

valoración. Puede aplicarse desde el momento del diagnóstico, antes de que se instaure el 

tratamiento crónico, de modo que sirva como referencia comparativa de valoraciones 

periódicas a lo largo del tratamiento y poder confeccionar una curva de calidad de vida en 

el transcurso de la enfermedad. Los controles deben realizarse cada 6-12 meses, evitando 

que intervalos más frecuentes puedan distorsionar los resultados3,10. 

La escala está conformada por ocho parámetros, de los cuales 6 Ítems son subjetivos: 

conducta, aprendizaje, autonomía, relación social, intensidad de las crisis y la opinión de 

los padres y 2 ítems objetivos que incluye la asistencia escolar y la frecuencia de las crisis. 

Cada uno de estos 8 ítems tiene una posible  respuesta, que se identifican con número del 

1-5, siendo el 1 el mas desfavorable y el más favorable con 5. En consecuencia, el niño en 

que se puedan valorar los 8 ítems  y por medio de sumatoria del puntaje total de la prueba 

de acuerdo al resultado tendrá la mejor calidad de vida con 40 puntos, y la peor con 8 

puntos3. 
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Escala de Impacto de la Epilepsia Pediátrica (IPES)  

En adultos, el impacto de las consecuencias psicosociales de la epilepsia, puede estimarse 

mediante el cuestionario de Jacoby et al. La cual es una escala confiable y con validez de 

constructo en comparación con las escalas de ansiedad, depresión, autoestima, dominio, 

realización de la vida y calidad de vida percibida. El cuestionario hace ocho preguntas, se 

completa en solo unos minutos y se ha utilizado como medida de resultado en varios 

ensayos clínicos de nuevos medicamentos antiepilépticos. A partir de estos estudios se 

realiza una escala similar para la epilepsia infantil que deben completar los padres. 

Contiene 11 ítems que evalúan el impacto de la epilepsia en los principales aspectos de la 

vida de la familia y del niño. Este cuestionario fue probado previamente en un grupo de 29 

niños con epilepsia y se encontró que tenía una buena confiabilidad interna, 

reproducibilidad y validez. Sin embargo en el 2001 gracias a un trabajo en conjunto por el 

departamento de pediatría  y pscologia deI WK Grace Health Center. Donde identifican la 

validez entre la Escala de desarrollo familiar, Cuestionario del índice de estrés parental e 

IPES. Una de las principales ventajas del IPES que se demuestra en este estudio, en 

comparación con el resto de escalas, es que IPES cuenta con propiedades psicométricas 

válidas y confiables para su aplicación en niños con diferentes tipos de epilepsia, 

independientemente de su severidad. Está diseñado para ser completado en un 

aproximado de cinco minutos, es fácil de utilizar y resume una amplia variedad de 

problemas reconocidos por los padres o cuidadores. Puede ser utilizada como 

complemento en la investigación sobre los resultados de las diferentes modalidades 

terapéuticas de la epilepsia5. 
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Su validación se realizó en una población de menores de edades entre 2 y 18 años, 

comparándolo con siete escalas consideradas “gold standard” para la evaluación del 

impacto de la epilepsia en la familia5. 

Es un escala que cuenta con once ítems que evalúan el impacto que causa la epilepsia 

tanto en el menor como en su familia o encargado. Se basa en la salud en general del 

menor, vida social, relaciones tanto amistosas como familiares, actividades familiares, y 

probablemente más importante, el grado de esperanza de los padres en cuanto al futuro de 

sus hijos. Cada ítem cuenta con una escala de Likert de cuatro puntos, desde el cero hasta 

el tres. Un valor de cero en una de las preguntas indica que la epilepsia no afecta de ninguna 

manera dicha área. Un valor de tres indica que la epilepsia sí afecta de gran manera. Evalúa 

11 elementos con un rango: 0–3 y por medio de una sumatoria del puntaje total de la prueba, 

la puntuación total más alta posible es 33, las puntuaciones más altas indican mayor 

impacto11. 

Investigaciones recientes indican que tanto los niños con epilepsia como sus familias corren 

un riesgo significativo de problemas psicológicos y psiquiátricos. IPES es una escala de 

medición breve, precisa y aceptable del impacto de la epilepsia pediátrica en el niño y la 

familia del niño según lo perciben los padres. Además puede detectar diferencias en la 

calidad de vida entre pacientes, según la gravedad de la epilepsia5,11. 

Escala de carga del cuidador de ZARIT 

Este cuestionario ha sido traducido y validado en diferentes países con adultos mayores 

dependientes, adultos con enfermedades crónicas degenerativas y/o enfermedades 

mentales. El número de factores que se han encontrado oscila entre tres y cinco, aunque 

es importante señalar que no hay un acuerdo respecto a cómo se deben denominarse esos 
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factores, por ejemplo: impacto del cuidado vs sobrecarga, relación interpersonal vs de 

dependencia, competencia vs autoeficacia6.  

Los estudios respecto a la carga de cuidadores de niños con enfermedades crónicas son 

escasos, en comparación con la cantidad de estudios centrados en los cuidadores de 

adultos. La literatura científica muestra que hay evidencia de que para evaluar la carga de 

los cuidadores de niños con enfermedades crónicas, usualmente se emplea la escala 

original de Zarit desarrollada para adultos mayores dependientes. En México en el año del 

2014, se realiza un estudio donde se obtiene evidencia de validez de la escala ZARIT en 

cuidadres primarios de niños con enfermedades crónicas. Actualmente utilizado en algunos 

estudios de la población infantil con epilepsia, para medir la sobrecarga del cuidador6. 

Es un instrumento de autoinforme que evalúa la carga de los cuidadores primarios a partir 

de identificar los sentimientos habituales que experimentan quienes cuidan a otra persona. 

Evalúa 22 ítems con un rango: 1- 5. Con niveles de respuesta: 1=nunca, 2=rara vez, 

3=algunas veces, 4=bastantes veces y 5=siempre. Según la puntuación total <46= indica 

ausencia de sobrecarga, sobrecarga ligera: 47-55 y sobrecarga intensa >56 puntos6. 

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

La epilepsia genera un impacto  psicosocial y en la calidad de vida del paciente y de su 

familia, sobre todo del cuidador principal; quien es el que lleva mayor sobrecarga. Se acepta 

progresivamente la idea de que la frecuencia y severidad  de las crisis en pacientes con 

epilpesia no es el único dato determinante de salud, aunque probablemente sea el principal 

factor12. 
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En algunos estudios, aunque no de manera significativa  se ha reportado que el incremento 

en frecuencia de crisis se asocia con una disminución en la calidad de vida, sin conocer 

una cifra especifica en la población pediátrica y su diferencia de acuerdo a la gravedad de 

la epilepsia12,20. 

El impacto familiar y la carga del cuidador a menudo es reportada en algunas 

investigaciones, como mayor en pacientes con epilepsias mal controladas. Sin embargo, 

aun no se determina el grado de alteración y su diferencia de acuerdo al control de la 

epilepsia en niños, lo cual es importante conocer para apoyar a las personas de riesgo y 

evitar la disminución en la calidad de atención de su familiar por alteraciones psicosociales 

o físicas10,12,19. 

Actualmente existe poca información en nuestro país, sobre los pacientes con diagnostico 

epilepsia pediátrica y la repercusión en la calidad de vida del paciente, el impacto familiar y  

sobrecarga del cuidador, para valorar si existen diferencias al enfrentarnos a una epilepsia 

refractaria vs epilepsia controlada. Por lo tanto, es importante contar con evidencia en 

nuestro medio, a traves de instrumentos confiables para de acuerdo a los resultados, 

identificar a los pacientes con mayor afectación y tomar medidas de acción especificas, 

para lograr mejorar la atención clinica y buscar intervenciones destinadas a mejorar la vida 

de nuestros pacientes y establecer estrategias de afrontamiento y apoyo social a los 

familiares con mayor impacto y sobrecarga10,19. 

PREGUNTA DE INVESTIGACIÓN 
 

¿Existen diferencias en la calidad de vida, impacto en la familia y carga del cuidador entre 

las epilepsias refractarias a tratamiento vs epilepsias controladas? 
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JUSTIFICACIÓN 
 

El impacto de la epilepsia en la vida cotidiana del niño y la familia tambien se ha asociado 

a la gravedad de la epilepsia y la complejidad del manejo clínico y se ha reportado que 

cuando el control de las crisis es deficiente, el impacto es mayor, sin embargo esto, solo en 

pocos estudios y una debil asociación. Esto traduce la importancia de identificar a los mas 

afectados para ejercer medidas de apoyo independientemente de la optimizacion del 

tratamiento farmacológico13. 

La carga del cuidador interfiere en el manejo adecuado del enfermo y en la propia evolución 

de la enfermedad, provocando al mismo tiempo el deterioro de la calidad de vida del 

cuidador. A partir de las demandas propias del rol puede presentar síntomas físicos, 

psicológicos, conductuales y sociales que ocasionan carga. Esta situacion pasa 

desapercibida  a menudo por el médico, enfocandose en el control de crisis del paciente, 

sin realizar investigaciones dirigidas para detectar a los familiares de riesgo y valorar la 

diferencia de esta entre la epilepsia refractaria y la controlada, con la finalidad de establecer 

una red de apoyo integral6,14. 

Se debe alentar a investigar las diferencias de estas implicaciones de acuerdo a la gravedad 

de la epilepsia, ya que no contamos con evidencia científica, a pesar de ser una enfermedad 

frecuente en nuestro país, donde los niños son el grupo mas vulnerable, disminuyendo su 

calidad de vida, repercutiendo probablemente en el cuidador primario y en la familia, a 

quienes, le condiciona por lo general, una mayor sobrecarga y efectos negativos físicos y 

emocionales, que pueden influir en el seguimiento y tratamiento  adecuado para  el control 

de la epilepsia12,14,19,20. 
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HIPÓTESIS 
 

• HIPÓTESIS NULA: 

No existen diferencias en la calidad de vida, impacto familiar y del cuidador, entre la 

epilepsia refractaria a tratamiento vs epilepsia controlada. 

• HIPÓTESIS ALTERNA 

Si existen diferencias en la calidad de vida, impacto en la familia y carga del cuidador entre 

la epilepsia refractaria a tratamiento vs epilepsia controlada. 

 

OBJETIVOS 
 

GENERAL 
 
Establecer si existen diferencias en la calidad de vida, impacto en la familia y carga del 

cuidador entre la epilepsias refractarias a tratamiento vs epilepsia controlada. 

 

ESPECIFICOS 
 

• Medir la calidad de vida del niño con epilepsia por medio del cuestionario CAVE. 

• Medir el Impacto familiar por medio de la escala IPES.  

• Medir la carga del cuidador por medio de la escala ZARIT. 

• Establecer si existen diferencias de acuerdo con los resultados obtenidos en ZARIT, 

CAVE, IPES entre la epilepsia refractaria refractarias a tratamiento vs epilepsia 

controlada. 
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METODOLOGIA 
 

TIPO DE ESTUDIO: 

Observacional, comparativo, transversal  

 

UNIVERSO: 

Pacientes con diagnóstico de epilepsia evaluados en la consulta externa del HIMFG 

 

MUESTRA Y PROCEDIMIENTOS 
 

Pacientes evaluados en la consulta externa de neurología entre el mes de junio y octubre 

del 2020 entre las edades de 2 a 12 años. La muestra fue no probabilística a juicio, es decir, 

se seleccionaron pacientes que cumplieran con las características acorde al objetivo de la 

investigación.  

 

Se aplicación los siguientes cuestionarios vía telefónica: 

• La calidad de vida se midió por medio de la escala de calidad de vida del niño con 

epilepsia (CAVE).  

• Impacto familiar por medio de la escala de Impacto de la Epilepsia Pediátrica (IPES).  

• La carga del cuidador se midió por medio de la escala de carga del cuidador 

(ZARIT). 
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CRITERIOS DE INCLUSIÓN 
 

• Pacientes con diagnostico de epilepsia con edad entre 2-12 años con el mismo 

cuidador primario en los últimos 6 meses y que llevan seguimiento en la consulta 

externa de neurología en HIMFG. 

 

CRITERIOS DE EXCLUSIÓN 
 

• Ausencia del mismo cuidador primario en los últimos 6 meses para realizar los 

cuestionarios: CAVE, IPES, ZARIT. 

• Padres que no estén dispuestos a firmar el consentimiento informado ni permitan la 

aplicación de cuestionarios. 

 

CRITERIOS DE ELIMINACIÓN 
 

• Pacientes cuyos padres no completen las tres escalas consideradas para el 

presente estudio 

 

PLAN DE ANÁLISIS ESTADISTICO 
 

Se utilizó el programa R para realizar el análisis de datos y se utilizó la prueba de Wilcoxon 

para comparar la diferencia entre cada grupo. Se consideró estadísticamente significativo 

los valores de p<0.05. 
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DESCRIPCION DE VARIABLES 
 

VARIABLE DEFINICION 

OPERACIONAL 

CLASIFICACION 

METODOLOGICA 

ESCALA DE 

MEDICIÓN 

EDAD 

CRONOLOGICA 

Tiempo de vida a 

partir del nacimiento 

Cuantitativa 

Discontinua 

Edad en meses 

SEXO Distinción de género Cualitativa Nominal Masculino 

Femenino 

TIPO DE 

EPILEPSIA 

Clasificación ILAE 

2017 

Cualitativa Focal Motora 

Focal No Motora  

Generalizada 

Motora  

Generalizada No 

Motora 

Desconocida 

Motora  

Desconocida No 

Motora 

ETIOLOGIA DE 

EPILEPSIA 

Clasificación ILAE 

2017 

Cualitativa Estructural 

Genética 

Infecciosa 

Metabólica 

Inmunitaria 

Desconocida 
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CONTROL DE 

CRISIS 

EPILÉPTICAS  

Definido como 

ausencia de crisis 

por lo menos de 

tres meses.  

Cualitativa Control  

Descontrol 

EPILEPSIA 

REFRACTARIA 

Clasificación ILAE 

2017 

Cualitativa Epilepsia donde no 

hay control de todos 

los tipos de crisis 

tras tratamiento con 

2 FAE tolerados, 

apropiadamente 

elegidos y tomados 

de forma adecuada. 

CAVE Medición de calidad 

de vida en niños 

con epilepsia. 

Evalua 8 ítems. La 

mejor calidad de 

vida con 40 puntos, 

y la peor con 8 

puntos.  

1.Muy mala 

2.Mala 

3.Regular 

Cuantitativa Sumatoria del 

puntaje total de la 

prueba 
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4.Buena 

5.Muy buena 

 

IPES Medición del 

impacto de la 

epilepsia en el niño 

con epilepsia y su 

familia. Evalúa la 

gravedad con 11 

elementos con un 

rango: 0–3. La 

puntuación total 

más alta posible es 

33 ( las 

puntuaciones más 

altas indican mayor 

impacto ) 

0.Nada 

1.-Poco 

2.-Algo 

3.-Mucho 

Cuantitativa 

 

Sumatoria del 

puntaje total de la 

prueba 
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ZARIT Medición de carga 

del cuidador. 

Evalúa 22 ítems, 

rango :1- 5.  

Puntuación total 

<46= ausencia de 

sobrecarga, 

sobrecarga ligera 

47-55, sobrecarga 

intensa >56 

1.Nunca 

2.Rara vez 

3.Algunas veces 

4.Bastantes veces 

5.Siempre  

 

Cuantitativa Sumatoria del 

puntaje total de la 

prueba 

 

 

RESULTADOS 
 
Se evaluaron un total de 39 pacientes, los datos demográficos y características genreales 

se puden observar en la Tabla 1. En familiares de pacientes con epilepsia refractaria se 

detectaron 2 con sobrecarga intensa  y 1 con sobrecarga moderada a diferencia de los 

familiares con epilepsia controlada en donde solo 1 se reporta con sobrecarga moderada y 

el resto con ausencia de sobrecarga.  

No existen categoría en lo que respecta a la calidad de vida y el impacto sobre la familiar. 

Los resultados de los valores cuantitativos de las tres escalas entre los dos grupos se 

pueden observar en la Tabla 1. 
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Tabla 1     Características de los Pacientes 

 Control de Epilepsia 

 Controlada Refractaria 

n 25 14 

Sexo = Masculino (%) 14 (56) 9 (64) 

Edad (mediana [IQR]) 7 [4] 7[6] 

Tipo de Epilepsia (%)   

     Focal 22 (88) 12 (86) 

     Generalizada 3 (12) 2 (14) 

Etiología Epilepsia (%)   

     Estructural 13 (52) 9 (64) 

     Genética 0 (0) 1 (7) 

     Desconocida 12 (48) 4 (29) 

CAVE (mediana [IQR]) 23 [4] 22.5 [6] 

IPES (mediana [IQR]) 10 [11] 13 [15.5] 

ZARIT (mediana [IQR]) 22 [18] 31[20.5] 

 

En relación a las diferencias entre en la calidad de vida, impacto familiar y del cuidador, 

entre la epilepsia refractaria a tratamiento vs epilepsia controlada. Encontramos que no 

existió diferencia significativa (p=0.33) entre la calidad de vida entre los grupos estudiados 

(Figura 1). Tampoco existió diferencia significativa (p=0.13) entre impacto familiar entre los 

grupos estudiados (Figura 2). Sin embargo si encontramos una diferencia estadísticamente 

significativa (p=0.045) entre la carga del cuidador entre los grupos estudiados (Figura 3). 
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Figura 1. Diferencias en la calidad de vida en pacientes con epilepsia controlada vs 

epilepsia refractaria. 
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Figurra 2. Diferencias en el Impacto familiar en pacientes con epilepsia controlada vs 

epilepsia refractaria 
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Figura 3. Diferencias la carga de cuidador en familiares de pacientes con epilepsia 

controlada vs epilepsia refractaria 

DISCUSION 

En el 2020 en un estudio realizado por A. García-Galicia, et al. en Cd.México en el Hospital 

Juárez de México en población pediátrica que incluyo 74 pacientes, que reporta una 

correlación debil (Spearman = -0.247; p = 0.038) entre la calidad de vida en los niños con 

epilepsia y el control de sus crisis, debido a que contaban con una población de pacientes 

con epilepsias no refractarias manejadas en centros neurológicos de segundo nivel, con 

una puntuación positiva en calidad de vida y carga del cuidador, por lo que alientan a  

realizar un nuevo estudio donde se amplie la base de datos para investigar la correlación 

de estas variables con epilepsias refractarias o con diagnóstico de síndromes epilépticos. 

Nuestro estudio se enfoco en evaluar las diferencias entre la calidad de vida de los 
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pacientes con epilepsia controlada vs epilepsia refractaria, donde no se encontro una  

diferencia significativa. Esto  probablemente a que en nuestra institución de 3 nivel  es 

centro de referencia, donde se atienden con mayor frecuencia niños con epilepsias  

refractarias de larga evolución, que presentan una frecuencia y patron de crisis establecido 

y con comorbilidades asociadas, en ocasiones sin recibir el tratamiento ideal por dificultades 

en la adquisición del mismo asociado a un nivel socioeconomico bajo, con pobre acceso a 

centros de atención neurológica, psiquiatrica, psicológica y rehabilitación especializados, 

llegando a considerar dentro de la normalidad  por los cuidadores las condiciones de salud 

del paciente y la familia. 

En un estudio realizado en 2020 en un centro pediátrico en Nueva Escocia en el WK Grace 

Health Center, por Carol Camfield, Lynn Breau and Peter Camfield donde se contactó con 

los padres o cuidadores de 114 niños, donde los pacientes cuentan con facil acceso centros 

de 3 nivel de atención neurológica y seguro médico, confirmaron que la epilepsia y el 

impacto familiar estaba asociado con problemas conductuales, cognitivos, neurológicos, la 

edad de inicio, la frecuencia de las crisis y la cantidad de medicamentos. Indicando que los 

niños con una puntuación total de IPES más alta tenían más diagnósticos comórbidos y una 

epilepsia mas grave. Esto no concuerda con los resultados obtenidos en nuestro estudio, 

donde el impacto familiar no tuvo una diferencia significativa con la epilepsia refractaria vs 

epilepsia controlada.  

Según un estudio realizado en el 2014 en la Cd.México en el Instituto Nacional de Pediatría 

por Xolyanetzin Montero, et al. Donde se incluyeron 252 pacientes, se encontro que la 

sobrecarga del cuidador es mayor cuando el cuidador es el proovedor económico princpipal. 

Nuestros resultados, reportan una diferencia en la carga del cuidador de los pacientes con 

epilepsia refractaria lo que nos hace considerar que el descontrol de las crisis sobreponen 

una sobrecarga del cuidador más que en la calidad de vida del paciente o en el impacto la 
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familiar. Información poco conocida en la población pediatrica con epilepsia y que es 

importante difundir para  lograr  identificar  de manera temprana y otorgar el tratamiento 

optimo de la epilepsia refractaria y de realizar evaluaciones consecutivas tanto al paciente 

y al cuidador y proovedor economico principal con sobrecarga, para tomar acciones de 

intervención y de apoyo no solo económica si no tambien psicológica, ya que como  

consecuencia del desgaste emocional, fisico y económico, nuestros pacientes pueden sufrir 

un pobre seguimiento de su enfermedad, provocando al mismo tiempo el deterioro de la 

calidad de vida del cuidador. 

 CONCLUSIONES 
 

De acuerdo con los objetivos planteados, el estudio ha sido exitoso al permitir establecer 

con evidencia estadistica las diferencias en la calidad de vida, impacto familiar y del 

cuidador, entre la epilepsia refractaria a tratamiento vs epilepsia controlada, información 

que hasta el momento, no había sido reportada en otras investigaciones en México y 

Latinoamérica. 

 

De este modo, se demuestra, que no existio una diferencia significativa en la calidad de 

vida e impacto familiar, independientemente del control de la epilepsia. Sin embargo se 

logra establecer una diferencia  estadisticamente significativa entre el impacto familiar y la 

carga del cuidador en pacientes con epilepsia refractaria y sus familiares, en comparación 

con los de epilepsia controlada. 
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En este sentido, consideramos que los resultados correspondientes a establecer la 

diferencia entre la calidad de vida e impacto familiar en pacientes con epilepsia refractaria 

vs controlada, no fueron estadisticamente significativas a partir de los datos, debido a la 

limitación del tamaño de la muestra, ya que los cuestionarios CAVE e IPES se aplicaron en 

su mayoria a niños y familiares con epilepsia controlada en un número de 25 vs 14 

correspondientes a epilepsia refractaria. Esto nos motiva a  continuar la linea de 

investigación, para realizar un estudio con una muestra mayor, donde se incluyan más 

pacientes con epilepsias refractarias y de esta manera obtener resultados significativos y 

confiables. 

Por último, incitamos a realizar de manera dirigida a realizar en los niños con epilepsia, 

evaluaciones con relación a la mejoría o al deterioro de su estado funcional y de su calidad 

de vida, impacto familiar y sobrecarga del cuidador para identificar de manera temprana a 

los afectados, optimizar su tratamiento en medida de lo posible, sin olvidar la repercusión 

de su enfermedad en sus cuidadores principales como un primer paso para desarrollar un 

modelo de atención psicológica y atender a esta población con la finalidad de mejorar las 

condiciones de vida de nuestros pacientes y sus familiares. 
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