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I) MARCO TEORICO.

GENERALIDADES.

La epilepsia es una enfermedad cerebral que se manifiesta por cualquiera
de las siguientes condiciones: por [o menos 2 crisis convulsivas con mas de 24
horas de diferencia entre ellas; una crisis convulsiva y 60% de probabilidad de
presentar crisis convulsivas subsecuentes; o contar con el diagnéstico de un
sindrome epiléptico. Estas crisis convulsivas tienen una presentacion transitoria
de signos y/o sintomas variables, debido a una actividad neuronal excesiva o
asincronica, de etiologia multifactorial, y que se ha asociado a multiples trastornos

paracll’nicos.1' 2

La incidencia a nivel mundial se estima en 50.4 personas/ 100,000
habitantes/ afio®; aunque la cifra puede ascender hasta 190 por 100,000

habitantes de acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud.*

Los estudios que se han realizado en la Republica Mexicana han reportado
una prevalencia de 1-2%; aunque en el Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia —lMdnuel Velasco Suarez” (INNNMVS) que es una institucion de
referencia de tercer nivel para la atencion de padecimientos neuroldgicos, la
epilepsia corresponde a la enfermedad mas comunmente atendida, y se ha

estimado una prevalencia de 30% en sus servicios de consulta.’



ESTIGMA EN EPILEPSIA.

El estigma es un fendmeno ligado a diversas enfermedades crénicas con
impacto negativo en los pacientes y su familia, y por consiguiente en la calidad de
vida. Es definido como el proceso social caracterizado por exclusion, rechazo,
culpa o devaluacién que resulta del juicio, percepcion o efectos adversos sociales
sobre una persona.6 Kleinman y colaboradores, comentan que las experiencias de
la enfermedad constituyen parte del sistema social y estan intrinsecamente

influenciadas por la cultura de cada comunidad.’

Multiples investigaciones se han realizado con la intencién de identificar la
percepcion de estigma en algunas enfermedades cronicas. Se han reportado,
para el sindrome de inmunodeficiencia adquirida un grado severo de percepciéon
de estigma asi como un grado bajo para diabetes mellitus tipo 2; mientras que
para epilepsia se ha encontrado un grado de moderado a severo.® Asi mismo, en
pacientes que padecen cancer se ha reportado presencia de estigma moderado a
severo en cancer de pulmoén, estigma moderado en cancer colorectal, estigma
leve a moderado en cancer cervical y estigma leve o ausente en cancer de

mama.9

Un grupo especialmente afectado en relacién a la percepciéon de estigma
son los pacientes con padecimientos psiquiatricos. Los reportes sobre las

experiencias de estigma en este grupo describen que aquellas personas que



padecen de trastornos afectivos presentan una alta sensacion de discriminacion,
alta tendencia a estigma internalizado y en baja autoestima. En pacientes con
esquizofrenia, la percepcion es de moderada discriminacion y moderado nivel de

estigma.10

Por lo tanto, en 1997 con el lanzamiento de la campafia mundial —Eijpepsy:
Out of the Shadows”, emprendida por la Organizacion Mundial de la Salud, la Liga
Internacional Contra la Epilepsia y la Asociacién Internacional para la Epilepsia, se
determind la necesidad de explorar el estigma de la epilepsia, ya que fue
reconocido como un problema de salud publica a nivel mundial que empeora el
pronostico, aumenta la carga social hacia las personas que padecen esta
enfermedad, y es un factor de riesgo para desarrollar otras enfermedades,

incluidos los trastornos psiquié1tricos.11

Un estudio realizado por Baker y colaboradores evalué el impacto
psicosocial de epilepsia en 5,211 personas mayores de 16 afos de diversos
paises de Europa; la escala de estigma calific6 mediante —8io —nbsi la persona
sentia incomodidad con terceros debido a su enfermedad, si sentian que los
trataban como alguien inferior, y si sentian que las personas preferian evitarlos;
encontraron una percepcion de estigma del 51% en esta poblacién, y los factores
asociados mas importantes fueron: edad de inicio, preocupacion sobre epilepsia,
sentimiento de su vida en general, tipo de crisis, frecuencia y lesiones asociadas.
Ademas de sugerir que la percepcion de altos niveles de estigma se correlaciona

con la presencia de ansiedad, depresiéon y baja autoestima.” En otro estudio,



realizado en Bulgaria por Viteva y colaboradores reportaron una percepcion de

estigma del 43.62%, asociandose a depresic’m.13

En el 2007 se realizd un estudio en paises europeos para determinar la
prevalencia de la percepcion de estigma. En Austria, el 15% de las personas
encuestadas prefieren evitar casarse o relacionarse con personas que padecen
epilepsia. En el Reino Unido, mas de la mitad de los informantes estan de acuerdo
en que las personas con epilepsia son tratadas de manera diferente (incluyendo
aislamiento, evitacion social), siendo el empleo la principal area de restriccién. Se
concluyé que la percepcion de estigma es un predictor importante en la calidad de
vida."™ También se ha documentado la presencia de estigma en epilepsia en
comunidades rurales y urbanas, concluyendo que su entendimiento y abordaje es
complicado debido al estrés psicologico, el cual puede generar alteraciones
psiquiatricas como: depresion en 64.52%, ansiedad 79.35%, cambio de

personalidad 48.94% y otros trastornos 3.19%."

De la misma manera se han realizado estudios para encontrar la relacion
de la frecuencia y el tipo de crisis con la presencia de estigma, como se puede
observar en el estudio de Bielen y colaboradores, en el que encontraron una
percepcion de estigma del 53%, asociandose a presentar mas de 50 crisis

convulsivas al mes y que éstas sean tonico-clonico generalizadas.16

Por lo tanto, la valoracion de la percepcion de estigma ha requerido la

adaptacion y evolucion de diversas escalas para su evaluacion, como se puede



observar en el estudio realizado por Abetz y colaboradores en 2011; en él
encontraron que la Escala de Estigma en Epilepsia probablemente refleje
respuestas dicotomicas, por lo que sugirieron que la escala debia ser revisada
para incluir respuestas graduadas que pueden mejorar la capacidad para detectar
diferencias sutiles en los niveles de percepcion de estigma.'” Esta version
Revisada de la Escala de Estigma en Epilepsia se utilizo como parte de la
evaluacion de calidad de vida en el estudio clinico aleatorizado -Estandar de
Nuevas Drogas Antiepilépticas” (SANAD por sus siglas en inglés). Dicha escala
fue resumida y modificada como una escala tipo Likert, con puntuacion de 4
puntos (0: nada o ausente, 1: pocas veces, 2: casi siempre, 3: siempre); en la que
0 puntos indican que esa persona no se siente estigmatizada, 1 — 3 puntos indican
estigma leve, 4 — 6 puntos estigma moderado, y 7 — 9 puntos indican estigma

grave. &

Sin embargo, Taylor, Jacoby y colaboradores consideraron necesario
evaluar las propiedades psicométricas de esta escala Revisada de Estigma en
Epilepsia aplicandola a 1566 pacientes con epilepsia de la Gran Bretana.
Encontraron una percepcion de estigma del 53.4% en esta poblacién, con
asociacion de ansiedad y depresion. Concluyeron que esta escala tiene una
adecuada consistencia interna y validez concurrente, ademas que efectivamente

detecta respuestas sutiles que no son reveladas con la escala original. 20

En el 2013 se realizo en el INNNMVS un estudio cualitativo sobre la

experiencia de estigma; se entrevistaron a 10 pacientes con epilepsia, a sus



cuidadores principales y a 5 médicos especialistas. Ocho pacientes se percibieron
estigmatizados y —d@érentes”, 6 pacientes interrumpieron su educacion por
continuar el tratamiento o por discriminacion, solo 2 pacientes contaban con
empleo (también asociado a discriminacién), ocasionando mayor inactividad y
aislamiento. Los médicos asociaron el control de crisis con la calidad de vida del
paciente, asi como un infradiagndstico de las comorbilidades psiquiatricas y la

influencia que tienen los aspectos psicosociales en la percepcién de estigma.21

Asi mismo, por la complejidad en su abordaje se han propuesto 3 dominios
para facilitar su entendimiento: estigma internalizado o individualizado, estigma
interpersonal y estigma a nivel institucional (escuela, trabajo, servicios de salud,
etc).22 En el estudio de Guo y colaboradores en China, realizaron el abordaje de
los pacientes con estos dominios, y detectaron en el 100% de ellos (n= 24) la
asociacion de la prevalencia de percepcion de estigma con el bajo nivel educativo
y la informacion inapropiada que obtienen de fuentes no confiables.? Por lo tanto,
los servicios de salud que atienden a personas con epilepsia, deben ser
considerados componentes principales que influyen en la generacién de

informacion y experiencias favorables o desfavorables en estas personas.
Como se menciond previamente existen diversas escalas que evaluan el

grado de estigma, depresion, ansiedad, calidad de vida, ambitos afectados y

discriminacion.
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Tabla 1. Escalas para valoracidén cuantitativa.

Nombre de la
escala

Escala Revisada de
Estigma en
Epilepsiax

Inventario de
Depresion de Beckv

Escala de Ansiedad
de Hamiltone

Calidad de Vida en
Epilepsia
(QOLIE-31) 2

Escala de Ambitos
de Vida Afectados
en Epilepsia <

Escala de
Discriminacion ¢

Rango de
puntaje
Escala tipo
Likert.
0 — 9 puntos
0 — 62 puntos
0 — 56 puntos

0 — 100 puntos

Area social:

5 — 20 puntos
Area
psicoldgica:

3 -12 puntos
Area fisico-
bioldgica:

4 — 16 puntos

0 — 3 puntos

Escala de reporte Utilidad

Cuantitativa discreta

Ausente = 0 Determinacion
Leve = 1-3 cuantitativa del
Moderado = 4-6 grado de estigma
Grave = 7-9

Cuantitativa discreta Determinacion
Ausente <10

Leve = 10-18 cuantitativa del

Moderado = 19-29 grado de
Grave = 30 epresion

Cuantitativa discreta Determinacion
Leve <17 cuantitativa del
Moderado = 18-24 grado de
Grave = 25 ansiedad.

Determinacion
Cuantitativa continuacuantitativa de la
calidad de vida.

Cuantitativa discreta

Nada = 1 . L
_ Determinacion
Leve =2 oo
cuantitativa de la
Moderadamente .
— afeccion del
afectado = 3 e .
ambito de vida.
Gravemente
afectado = 4

Cuantitativa discreta . L
_ Determinacién
Nunca =0

_ cuantitativa del
Algunas veces = 1

Casi siempre = 2 g.rad‘? d.e .
. ! iscriminacion.
Siempre = 3

* Escala proporcionada via electrénica por la autora Ann Jacoby, anexo I.
V¥ anexo Il, ¢ anexo lll, £ anexo IV, < anexo V, & anexo VI.
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II) PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Con base en estos antecedentes, la creacion de etiquetacion, estereotipos,
actitudes negativas, alienacion, exclusion de la sociedad y discriminacion hacia
este grupo de personas, consideramos de gran importancia evaluar
cuantitativamente la percepcion de estigma en pacientes mexicanos con epilepsia;
asi como la relacibn con sus datos sociodemograficos, la influencia de
comorbilidades psiquiatricas y las repercusiones en la calidad de vida y en los

diversos ambitos de desempefio.

ll) JUSTIFICACION.

En la poblacion mexicana no se han realizado reportes cuantitativos de la
percepcion de estigma en pacientes con epilepsia y sus implicaciones
psicosociales; siendo este Instituto el centro hospitalario de atencién de tercer
nivel con mayor afluencia de pacientes con epilepsia, la informacion obtenida

podria ser de gran impacto para nuestra poblacion.

Ademas, dados los resultados del estudio cualitativo realizado por Espinola

21 en el INNNMVS, consideramos necesario evaluar

y colaboradores
cuantitativamente la percepcion de estigma en pacientes que padecen epilepsia
en la poblaciéon mexicana para complementar la informacién obtenida y fomentar

la psicoeducacion en los pacientes, sus cuidadores, la sociedad y el equipo

12



médico que los atiende, con el propédsito de otorgar una atenciéon médica integral y

consecuentemente una mejor calidad de vida en este grupo de personas.

IV) HIPOTESIS.

Se obtendra una percepcién de estigma mayor al 50% en pacientes que

padecen epilepsia del INNNMVS.

V) OBJETIVOS.

Principal:
- Identificar la percepcion de estigma de pacientes con epilepsia del
INNNMVS, cuantificada mediante la Escala Revisada de Estigma en

Epilepsia.

Secundarios:
- Comparar en la poblacién de estudio:

o El grado de estigma con el tipo de crisis convulsivas.

o El grado de estigma con el de depresion y ansiedad asociadas,
mediante la aplicacién del Inventario de Depresion de Beck y la
escala de Ansiedad de Hamilton.

- Determinar en la poblacion de estudio:

o La calidad de vida mediante la aplicacién de la escala QOLIE-31.

13



o El ambito de vida (social, psicolégico y fisico-biolégico) mas
afectado, mediante la aplicacion de la Escala de Ambitos de Vida
Afectados en Epilepsia.

o El grado de discriminacion referido.

VI) METODOLOGIA.

Se disefd un estudio de tipo observacional, transversal, descriptivo.

El muestreo fue de tipo no probabilistico, de casos consecutivos con

cualquier tipo de epilepsia durante el periodo marzo 2014 a marzo 2016.

a) Criterios de seleccion del estudio.
- Criterios de Inclusion:
» Pacientes de 16 afos de edad o mas, de sexo indistinto, con cualquier
tipo de epilepsia confirmada, atendidos en el INNNMVS durante el
periodo marzo 2014 a marzo 2016.
» Pacientes que acepten participar en el protocolo y otorguen su permiso
mediante la firma del consentimiento informado.
- Criterios de exclusion.
» Pacientes que no puedan contestar las escalas debido a su estado
clinico, aun con la asistencia y explicacion otorgada por el investigador

principal durante la evaluacion, por ejemplo: déficit intelectual grave-
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profundo, trastorno neurocognitivo mayor, sindrome confusional agudo
0 periodo postictal.
- Criterios de eliminacion.

» Pacientes que no cumplan con el 100% del llenado de las escalas.

b) Procedimiento.

Se realizd la firma del consentimiento informado para obtener informacién
clinica de cada paciente que decida participar, con cualquier tipo de epilepsia
confirmada, de 16 afios de edad o mas, de sexo masculino o femenino, que
acudieron a consulta externa, principalmente a la Clinica de Epilepsia,
hospitalizacion o urgencias del INNNMVS, durante el periodo marzo 2014 a marzo

2016.

A cada paciente se le otorgd un paquete de copias con las escalas
autoaplicables y se les brindé asistencia personalizada para el llenado de las
mismas. En los casos en que se detecté alguna comorbilidad psiquiatrica leve no
tratada, se otorgd interconsulta para el servicio de Neuropsiquiatria del Instituto.
En los casos que presentaban exacerbacion de sintomas o sintomas moderados
a graves, se les inicio tratamiento y se les dio seguimiento en consulta externa por

parte del investigador principal.

Se completaron los datos sociodemograficos y clinicos de cada paciente

por medio de la revisién de sus expedientes clinicos.

15



Para el analisis estadistico se empled el software estadistico SPSS version
18 y se utilizaron medidas de tendencia central y dispersion. Para la comparacion
de variables cualitativas se utilizé la prueba de Chi cuadrada. Se analizaron los
datos mediante la prueba de Kolmogorov — Smirnov para determinacion de
distribucion normal y se procedié a comparar variables cuantitativas mediante la
prueba t de Student. De la misma forma se realizé comparacion entre grupos

mediante la prueba de ANOVA.

c) Consideraciones éticas.

Todos los procedimientos estaran de acuerdo con lo estipulado en el
Reglamento de la ley General de Salud en Materia de Investigaciéon para la Salud.
Titulo segundo, capitulo |, Articulo 17, Seccién |, investigacién sin riesgo, que
requiere consentimiento informado. Ej.- Cuestionarios, entrevistas, revision de

expedientes clinicos, etc.

16



VIl) RESULTADOS.

Se obtuvo una muestra total de 178 pacientes, de los cuales 23 no
respondieron las escalas en su totalidad, quedando finalmente 155 sujetos; de los
cuales 81 fueron del sexo femenino y 74 del sexo masculino, con predominio del
estado civil soltero. En la tabla 2 se muestran las variables sociodemograficas
completas de la poblacion estudiada.

Tabla 2. Variables sociodemograficas.

. Valor
Variable (n=155)
81/ 74
Sexo FIM (52/48%)
Edad 35.8 +/-13.2
Estado civil
Casado 19 (12.3%)
Soltero 122 (78.7%)
Unidn libre 12 (7.7%)
Viudo 2 (1.3%)
Escolaridad 4.08 +/- 2.3
Empleo 35 (22.6%)

Tabla 2. Variables sociodemograficas. Se expresa el numero de pacientes
encontrado en cada variable y entre paréntesis sus porcentajes.

Se registraron variables clinicas neuroldgicas y psiquiatricas para mayor
comprension de la poblacion. En cuanto a las variables neuroldgicas se dividieron
a los pacientes en relacion a la etiologia, localizacion y tipo de crisis (ver Tabla 3).
En las variables psiquiatricas se clasifico segun los diagndsticos ya establecidos

(ver Tabla 4).
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Tabla 4. Variables clinicas psiquiatricas.

Tabla 3. Variables clinicas neurolégicas.

Variable

ETIOLOGIA

Idiopatica

Criptogénica

Sintomatica

LOCALIZACION

Frontal
Temporal
Multifocal
Sin foco
Otros

TIPO DE CRISIS
Parcial simple

Parcial com

Parcial secundariamente

pleja

generalizada
Parcial mixto

Tonico clonico generalizada

Atonicas

Generalizado mixto

Mixto
# AEP

Valor

11 (7.1%)
39 (25.2%)
105 (67.7%)

34 (21.9%)
62 (40%)
5 (3.2%)

41 (26.5%)
13 (8.4%)

3 (1.9%)
15 (9.7%)
11 (7.1%)

26 (16.8%)
36 (23.2%)
1(0.6%)
10 (6.5%)
53 (34.2%)

23 +/-11

Tabla 3. Variables clinicas neurologicas.
# AEP: niumero de antiepilépticos.

Trastorno

Depresivo
Ansioso

Psicotico

Deterioro cognitivo

Cambio de personalidad

Conversivo convulsivo

Retraso mental

Otros

Valor
70 (45.2%)
34 (21.9%)
20 (12.9%)

9 (5.8%)

11 (7.1%)
7 (4.5%)
25 (16.1%)
13 (8.4%)

Tabla 4. El trastorno Psicotico incluye:
12 pacientes con psicosis postictal, 7
con psicosis interictal y 1 con sindrome
psicotico. El trastorno Otros incluye a 3
pacientes con rasgos de personalidad
cluster B, 1 con rasgos de personalidad
esquizoide, 2 con trastorno obsesivo
compulsivo, 2 con trastorno limite de la
personalidad, 1 con trastorno adaptativo
ansioso, 1 con afecto pseudobulbar, 1
con agresividad postictal, 1 con
trastorno linglistico de anomia secuela,
y 1 con sindrome Gastaut- Geschwind.

18



Se encontré que el 94.7% de la poblacion se percibe con estigma. El
analisis cuantitativo determiné que el grado medio de estigma es de 1.6 +/- 0.7.
En la grafica 1 se muestra el numero de pacientes que reportan los diferentes

grados de estigma.

Grafica 1. Grado de percepcion de estigma. Se representa el grado
medio de estigma en la poblacion. Ausente 0 puntos, leve de 1a 3
puntos, moderado de 4 a 6 puntos, grave de 7 a 9 puntos en la Escala
Revisada de Estigma en Epilepsia.
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La divisién de las variables clinicas neurolégicas permitié el analisis del
grado de estigma segun su presentacion clinica, como se muestra en las graficas

2 y 3. Sin embargo, tras un analisis post hoc no se encontré diferencia entre estos

tres grupos como se puede observar en la tabla 5.

Ausente
Leve

Moderado
Grave

Parciales Generalizadas Mixtas

Grafica 2. Grado de estigma segun el tipo de crisis convulsivas.
En el grupo de crisis mixtas se incluyeron a los pacientes que
presentaban diferentes tipos de crisis.

Parciales Generalizadas Mixtas
Grafica 3. Media del grado de estigma segun el tipo de crisis
convulsivas.
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Tabla 5. Diferencia entre grupos segun el tipo de crisis (ANOVA).

Tipo de crisis Comparacion | Diferencia de

con medias
Generalizadas 0.04 +/- 01 0.95
Parciales

Mixtas 0.05 +/-0.1 0.9

Parciales -0.4 +/-01 0.9

Generalizadas

Mixtas 0.007 +/- 0.1 0.9

Parciales -0.05 +/- 0.1 0.9

Mixtas
Generalizadas -0.007 +/- 0.1 0.9

Tabla 5. Analisis post hoc no significativo.

Segun las variables clinicas psiquiatricas, se clasificé a los pacientes en 8
grupos y se determind la media del grado de estigma en cada grupo. Los

resultados se muestran en la grafica 4.

L Ausente
Leve

Moderado

Severo

Grafica 4. Grado de estigma por comorbilidad psiquiatrica. Det.: deterioro.
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Se procedid a realizar una comparacion del grado de estigma de estos 8
grupos entre quienes si los padecen contra quienes no, encontrando en los
pacientes con depresién que la media de percepcion de estigma fue 1.7 contra
1.5. Quienes reportaron un trastorno de ansiedad la media fue de 1.9 contra 1.5
de quienes no. En los pacientes con deterioro cognitivo fue de 1.3 contra 1.6. En
los pacientes con cambio de personalidad fue de 1.7 contra 1.6. En los que
presentaron trastorno conversivo convulsivo y los que no, fue de 1.4 contra 1.6.
En los pacientes que presentaron psicosis, retraso mental y otros padecimientos
fue de 1.8 contra 1.5. Para una comparacion visual de estos grupos ver la grafica

5.

Grafica 5. Comparacion por patologia psiquiatrica. Se encontré diferencia
estadisticamente significativa en ansiedad y retraso mental (p < 0.05). Det.: deterioro.
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Para el analisis del puntaje de la escala Inventario de Depresién de Beck se
dividié a la poblacion en quienes presentaban diagnostico conocido de depresion
contra quienes no. Se encontré6 que entre ambos grupos existe una diferencia
estadisticamente significativa como es de esperarse (14.4 +/- 9 contra 8.4 +/- 5.6,
p= 0.035); por lo que se procedid, mediante la realizacion de un analisis
multivariado, a comparar la media de dicho puntaje entre cada grado de
percepcion de estigma reportado. Se realizé el mismo procedimiento con el
puntaje de la escala de Ansiedad de Hamilton (diferencia de medias entre
pacientes con ansiedad y sin ansiedad = 15.2 +/- 10.6 contra 9.9 +/- 6.5, p=

0.033). Los resultados se reportan en la tabla 6.

Tabla 6. Media de puntajes de escalas psiquiatricas seguin el grado de estigma.

Inventario Beck Hamilton Ansiedad
Grado de No
estigma Depresion No depresiéon Ansiedad ansiedad
(n=70) (n=85) (n= 34) (n=121)
Ausente 7+/-44 7.6 +/-4.8 - 74 +/-4
Leve 124 +/-7.3 8 +/-6.6 17.4 +/-13.1 | 10.6 +/-6.8
Moderado 14.8 +/-7.8 8.3+/-4.3 18.4 +/-7.2 10.9 +/-6.5

Grave 23.7 +/- 15.8 12.4 +/- 7.1 146 +/-6.5  11.6+/-4.8
Total 14.4 +/- 8.9 8.4 +/-5.6 9.6 +/-1.7 10.6 +/- 6.4
p 0.016 0.4 0.70 * 0.6

Tabla 6. p” indica el poder de significancia de la diferencia que existe al comparar los
puntajes de las escalas con los distintos grados de estigma en cada uno de los grupos
(quienes si padecen y quienes no depresion y ansiedad). *: en el grupo de ansiedad se
encontré solo un paciente con grado ausente de estigma, por lo que no es posible
calcular la media.
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En cuanto a la determinacién de la calidad de vida y el puntaje de cada
seccién que conforma a la escala QOLIE — 31 se muestran los resultados en la

grafica 6.
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P. cognitiva

Funcién social
Malestar AEP

Grafica 6. Calidad de vida.
Muestra la media de puntaje total y de cada seccion de esta escala. P: preocupacion,
CdV: calidad de vida, AEP: antiepilépticos.

24



Se determind que la media de discriminacion en la poblacion fue de 1.3 +/-

0.8. Ver la gréafica 7 para la observar la media de afeccion de cada ambito de vida.

A. Social A. Psicologico  A. fisico-biolégico
Grafica 7. Media de afeccidn en cada ambito de vida.
A.: ambito.
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VIII) DISCUSION.

El presente estudio permite un entendimiento global de la poblacién que
padece epilepsia atendida en el INNNMVS, demostrando el impacto psicosocial y
las repercusiones en los ambitos de vida que ocasiona esta la patologia en estos

pacientes.

Encontramos que la escolaridad media en la poblacion fue de 4.08 afios +/-
2.3 lo que implica una escolaridad de primaria incompleta. Muy probablemente
sea la razén por la que solo el 22.6% (35 sujetos) contaban con algun empleo.
Este resultado coincide con lo reportado por Espinola y cols., quienes igualmente
consideran a estas variables como factores importantes, incluso limitantes, en el

desarrollo integral del individuo, asi como asociados a la presencia de estigma.

El porcentaje promedio de la percepcién de estigma reportado en los
antecedentes de este trabajo fue mayor al 50%; sin embargo, en nuestra
poblaciéon encontramos que el porcentaje de percepcion es cercano al 100%
(94.7%); resulta interesante que el porcentaje en la poblacion mexicana sea
aproximadamente el doble de lo reportado a nivel mundial, consideramos que se
podria asociar a que este Instituto atiende principalmente a personas de bajos
recursos socioeconomicos que lamentablemente también tienen un bajo nivel
educativo, por lo tanto, informacion no confiable y falta de psicoeducacién sobre la

enfermedad. Otra explicacion podria ser que este Instituto corresponde a un tercer
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nivel de atencion, es decir, recibe casos refractarios a tratamiento, con alguna
complicacion o candidatos a tratamiento neuroquirurgico, lo cual implica una

menor cantidad de pacientes con epilepsia sin complicaciones.

La etiologia epiléptica mas frecuente fue la sintomatica con el 67.7% (105
sujetos); siendo de ésta las causas mas comunes: esclerosis mesial temporal (25
casos), hipoxia neonatal (23 casos), y secundario a tumoracion cerebral (14
casos). De la misma forma, la localizacion mas frecuente fue del I6bulo temporal
con 40% (62 sujetos); dichos resultados son importantes porque la presencia de
alteraciones en esta localizacion neuroanatémica, que incluye al sistema limbico,
puede condicionar por si misma la presentacion de comorbilidades psiquiatricas
como se ha reportado en el estudio de Bragatti y cols.?, quienes refieren una
prevalencia de trastornos psiquiatricos en personas con epilepsia del 20 al 50%,

aumentado casi al 80% en personas con epilepsia del I6bulo temporal.

En relacion a la presentacion clinica de las crisis convulsivas, es importante
mencionar que el grado de percepciéon de estigma no parece estar relacionado
con el tipo de crisis que presenta el paciente, segun se observo en la tabla 5. A
diferencia de los estudios realizados por Baker y cols., asi como por Bielen y cols.,
quienes comentan una relacion significativa entre la presencia de estigma y la

presencia de crisis tonico clénico generalizadas.

En cuanto a la comorbilidad psiquiatrica, se encontré una alta prevalencia

de depresidon (45.2%) en los participantes del estudio, asi como una prevalencia
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considerable del 21.9% para el trastorno de ansiedad. Sin embargo, cuando se
realizd la comparacion del grado de estigma con estas comorbilidades
psiquiatricas no se encontro diferencia estadisticamente significativa entre quienes
padecian depresidon y quienes no; pero si se encontrd diferencia significativa al
comparar quienes padecian ansiedad y retraso mental contra quienes no. Incluso
al realizar una regresion lineal, la presencia del trastorno de ansiedad mantiene
esta significancia sobre la presencia de las otras comorbilidades psiquiatricas, lo
cual coincide con los estudios realizados por Baker y cols., y Taylor y cols., en los
que la percepcion de estigma se asocid con la presencia de ansiedad y depresion.
Como se menciond previamente, el retraso mental también es significativo, pero al
realizar una regresion lineal éste se ve influenciado de manera significativa por la
depresion, lo que implica que en nuestra poblacion la percepcion de estigma en
quienes padecen retraso mental puede estar influenciada por la presencia de

depresion comorbida.

Como era de esperarse, los resultados obtenidos de la aplicacion de la
escala Inventario de Depresion de Beck fueron mayores en los pacientes que
padecian depresion que los que no (14.4 +/- 8.9 contra 8.4 +/- 5.6). Al comparar
las puntuaciones segun el grado de estigma referido encontramos que aunque no
existia diferencia significativa entre quienes reportaban grados de estigma
ausente, leve o0 moderado, si existe una con el grado grave de estigma. Es decir
que en aquellos pacientes con depresion que reportaron grado de estigma grave
presentaban caracteristicamente puntuaciones mas altas en esta escala, lo cual

podria sugerir una relacion entre la puntuacion de la escala y el grado de estigma
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grave. Los resultados con la escala de Ansiedad de Hamilton no fueron valorables
debido a que solo hubo un caso en el grupo de estigma ausente y diagndstico

previo de ansiedad.

Las secciones mas afectadas en la escala de Calidad de Vida en Epilepsia
fueron la preocupacién por crisis y la preocupacion por alteraciones cognitivas. Lo
referente a la seccion de preocupacién por crisis de la escala QOLIE-31 es similar
a lo interrogado en el ambito fisico-bioldgico (molestia ocasionada por el tipo de
crisis, efectos adversos de los medicamentos, el costo de éstos y la limitaciéon
para desempefiar actividades) de la escala de Ambitos de Vida Afectados en
Epilepsia, el cual resulté ser el mas afectado en la poblacion. Ambos resultados
coinciden con los hallazgos en el estudio de Jacoby y cols., en el que se consideré
que la preocupacion sobre las crisis, el tipo de crisis, su frecuencia y las lesiones
asociadas son factores importantes para percibir un alto nivel de estigma. En
cuanto a la preocupacion por alteraciones cognitivas, coincide con lo reportado en
el estudio de Bragatti y cols., quienes mencionan que estos individuos tienen un
alto riesgo de alteraciones cognitivas. Sin embargo, el que la seccion de funcion
social, en ambas escalas, haya resultado ligeramente la de mayor puntaje (esto
es, la menos afectada) es contradictorio a lo que esperabamos, ya que incluye
preguntas sobre limitacidn en actividades sociales y laborales diarias. Esto es
atractivo debido a que se esperaria que si la escala reporta poca afeccion del area
socio-laboral, habria mas pacientes con empleo y no soélo los 35 sujetos de
nuestro estudio; este resultado se puede deber al pobre entendimiento de esta

secciéon al momento de aplicar la encuesta (por el deterioro cognitivo presente). Lo
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interesante, y esperable, es que los ambitos estudiados presentan una mayor
afeccion conforme se percibe mayor grado de estigma como se observa en la

grafica 8.
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Grafica 8. Comparacion entre el
grado de estigma con la afeccién
= del: A. ambito social, B. ambito
psicologico, €. ambito fisico-
biolégico. La relacion que se
encuentra en todos los ambitos es
directamente proporcional al grado
de estigma.
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Finalmente, se analiz6 el grado de discriminacion en los pacientes y
encontramos que reportaron sentirse discriminados solo «algunas veces». Este
resultado es llamativo porque consideramos que es dificil que los pacientes
comprendan en su totalidad el concepto de —distminacion” aun con la asistencia
del entrevistador, o que probablemente fuera incomodo reportarlo frente a los
familiares quienes en muchos casos son los perpetradores de dicha

discriminacion.
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IX) CONCLUSIONES.

Este estudio es un trabajo de investigacion pionero en México, no existen
publicaciones sobre la cuantificacion del grado de estigma percibido en pacientes
con epilepsia, por lo cual aporta informacién estadistica mexicana y otorga un
panorama que sirve de comparacion con estudios que se han realizado sobre este
tema a nivel mundial. Es interesante notar el alto porcentaje de pacientes que
perciben estigma debido a padecer epilepsia y que la gravedad es comunmente

referida como moderada.

Como limitaciones del estudio consideramos que las alteraciones cognitivas
en los pacientes con epilepsia podrian haber impactado en los resultados por
fallas en esferas cognitivas como la atencion y la compresion, lo cual se puede ver
reflejado en la escala de Calidad de Vida en Epilepsia, y el reporte de
discriminacion. Otra limitante del estudio es que el INNNMVS es una institucion de
tercer nivel de atencion, lo cual implica que los pacientes que acuden presentan
epilepsia complicada o refractaria, por lo que pacientes con variedades mas leves

de este padecimiento no fueron incluidos en el estudio.

Este estudio brinda informacién valiosa para el entendimiento de esta
poblacion, sin embargo plantea igualmente otras preguntas que podrian ser
sujetas a nuevas investigaciones como por ejemplo, la relacion que existe entre la

presencia de retraso mental con el grado de estigma pues nuestros resultados
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sugieren esta relacion. También proponemos dar seguimiento a estos pacientes y
revalorarlos para conocer la evolucion que presentan a lo largo del tiempo y

evaluar si esto tiene una implicacion en la percepcion del estigma.

La relacion entre el grado de estigma y los puntajes obtenidos en escalas
clinicas como Beck y Hamilton, no habia sido estudiada hasta nuestro trabajo y
los resultados fueron interesantes. Es por esto que consideramos como propuesta
de nuestro equipo realizar la escala de Inventario de Depresién de Beck en las
consultas de atencidbn a pacientes con epilepsia por su facilidad de ser

autoaplicable y para detectar tanto depresion como el grado de estigma.

Finalmente quisiéramos concluir comentando que la atencion meédica de un
paciente con epilepsia requiere de ser integral, incorporando a su abordaje inicial
y consecutivo la cuantificacion del estigma y sus factores asociados que pueden

complicar la adherencia terapéutica o el pronéstico de la enfermedad.
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XI) ANEXOS.

Anexo |. ESCALA REVISADA DE ESTIGMA EN EPILEPSIA.

Responda de acuerdo a como se siente:

prefiere evitarme?

Pocas Casi
En relaciéon a mis —atques” Nunca _ Siempre
veces siempre
1. ¢Siento que la gente se
e aie a9 0 1 2 3
incomoda conmigo?
2. ;Siento que la gente me
¢ a J 0 1 2 3
trata como alguien inferior?
3. ¢iSiento que Ila gente
¢ q 9 0 1 2 3
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Anexo II. INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK.
En cada reactivo, seleccione el numero que mejor represente cOmo se siente:

A. TRISTEZA:

0 = No me siento triste.

1 = Me siento triste y melancodlico.

2a = Me siento triste 0 melancalico todo el tiempo y no puedo animarme.

2b = Estoy tan triste o infeliz que esto es verdaderamente doloroso.
B. PESIMISMO:

0 = No estoy pesimista o desalentado por el futuro.

1 = Me siento desalentado por el futuro.

2a = Siento que no tengo para qué pensar en el porvenir.

2b = Siento que nunca saldré de mis problemas.

3 = Siento que el futuro es desalentador y que las cosas no pueden
mejorar.
C. SENSACION DE FRACASO:

0 = No me siento como un fracasado.

1 = Siento que he fracasado mas que el promedio.

2a = Siento que he consumado muy poco que valga la pena o que
signifique algo.

2b = Viendo mi vida en forma retrospectiva todo lo que puedo ver es una
gran cantidad de fracasos.

3 = Siento que soy un fracaso completo como persona (padre, esposo,
esposa, etc.).
D. INSATISFACCION:

0 = No estoy insatisfecho.

1a = Me siento aburrido la mayor parte del tiempo.

1b = No gozo cosas de la manera que acostumbraba.

2 = No siento satisfaccion por la mayoria de las cosas.

3 = Estoy insatisfecho de todo.
E. CULPAS:

0 = No me siento culpable.

1 = Me siento algo culpable.

2 = Me siento mal o indigno casi siempre.

3 = Siento que soy muy malo o inutil.
F. EXPECTATIVAS DE CASTIGO:

0 = No siento que esté siendo castigado.

1 = He tenido la sensacién de que algo malo me pueda ocurrir.

2 = Siento que soy castigado o que seré castigado.

3 = Creo que merezco ser castigado.
G. AUTODESAGRADO:

0 = No me siento decepcionado de mi mismo.

1 = Estoy decepcionado de mi mismo.

2 = Estoy disgustado conmigo mismo.

3 = Me odio.
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H. AUTOACUSACIONES:
0 = No creo ser peor que cualquier otro.
1 = Me critico por mi debilidad y errores.
2 = Me reprocho mis culpas.
3 = Me reprocho todo lo malo que ocurre.
I. IDEAS SUICIDAS:
0 = No tengo ninguna intencion de hacerme dafo.
1 = Tengo intenciones de hacerme dafio pero no las llevaria a cabo.
2a = Siento que estaria mejor muerto.
2b = Siento que mi familia estaria en mejores circunstancias si yo muriera.
3 = Tengo planes definidos para suicidarme.
3b = Me mataria si pudiera.
J. LLANTO:
0 = No lloro mas de lo usual.
1 = Lloro mas de lo que acostumbraba.
2 = Ahora lloro todo el tiempo, no puedo evitarlo.
3 = Yo fui capaz de llorar, pero ahora no puedo, aunque quiera hacerlo.
K. IRRITABILIDAD:
0 = No estoy mas irritado de lo habitual.
1 = Me molesto o me irrito con mayor facilidad que lo usual.
2 = Me siento irritado siempre.
3 = Me irrito con las cosas que usualmente no me irritaban.
L. SEPARACION SOCIAL:
0 = No he perdido interés por la gente.
1 = Estoy menos interesado por las demas personas de lo que
acostumbraba a estar.
2 = He perdido casi totalmente el interés por las demas personas.
3 = He perdido todo interés por las demas personas, y no me importa lo
que les ocurra.
M. INDECISION:
0 = Tomo decisiones tan bien como siempre.
1 = Trato de evitar el tomar decisiones.
2 = Tengo grandes dificultades para tomar decisiones.
3 = No puedo tomar ninguna decision.
N. CAMBIOS EN LA IMAGEN CORPORAL.:
0 = No siento que luzca peor de lo acostumbrado.
1 = Me preocupa parecer viejo o desagradable.
2 = Siento que hay cambios permanentes en mi apariencia.
3 = Siento que luzco feo o repulsivo.
O. RETARDO LABORAL.:
0 = Puedo trabajar tan bien como antes.
1 = Me cuesta un esfuerzo extra el empezar a hacer algo.
2 = Tengo que darme mucho animo para hacer cualquier cosa.
3 = No puedo hacer ningun trabajo.
P. INSOMNIO:
0 = No puedo dormir tan bien como siempre.
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1 = Despierto por la mafiana mas cansado que de costumbre.

2 = Despierto una o dos horas mas temprano y me es dificil volver a dormir.

3 = Despierto temprano cada mafana y no puedo dormir mas de 5 horas.
Q. FATIGABILIDAD:

0 = No me canso mas de lo normal.

1 = Me canso mas facilmente que lo usual.

2 = Me canso de no hacer nada.

3 = Me canso demasiado al hacer cualquier cosa.
R. ANOREXIA:

0 = Mi apetito es normal.

1 = Mi apetito no es tan bueno como de costumbre.

2 = Mi apetito es deficiente.

3 = No tengo apetito.
S. PERDIDA DE PESO:

0 = No he perdido mucho peso o nada ultimamente.

1 = He perdido mas de 2 72 Kag.

2 = He perdido mas de 5 Kg.

3 = He perdido mas de 7 Kg.
T. PREOCUPACION SOMATICA:

0 = No estoy mas interesado en mi salud que lo usual.

1 = Estoy preocupado por males y dolores, malestar estomacal o
constipacion.

2 = Estoy tan preocupado de como me siento, que es dificil tener otros
pensamientos.

3 = Estoy sumamente preocupado de cdmo me siento.
U. PERDIDA DE LA LIiBIDO:

0 = No he notado ningun cambio reciente en mi interés sexual.

1 = Tengo poco interés en el sexo.

2 = Mi interés en el sexo es casi nulo.

3 = He perdido completamente el interés en el sexo.

TOTAL ( )
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Anexo lll. ESCALA DE ANSIEDAD DE HAMILTON.

En cada reactivo, seleccione el numero que mejor lo represente:

0= NADA, 1 = INTENSIDAD LEVE; 2 = INTENSIDAD MODERADA;
3 = INTENSIDAD GRAVE; 4 = INTENSIDAD MAXIMA.

HUMOR ANSIOSO

Preocupacion, espera lo peor, aprehension
(anticipacidon temerosa), irritabilidad.

Sensacion de tension, fatiga, sobresaltos, llanto

TENSION facil, temblor, sensacion de inquietud, incapacidad
de relajarse.
MIEDOS A la oscuridad, a la gente desconocida, a quedarse
solo, a los animales, al trafico, a la multitud.
Dificultad en conciliar el suefo, suefio
INSOMNIO interrumpido, suefio no reparador con cansancio al
despertar, pesadillas, terrores nocturnos.
FUNCIONES Dificultad en la concentraciéon, memoria pobre.
INTELECTUALES
Falta de interés, ya no disfruta de los pasatiempos,
HUMOR DEPRESIVO depresion, insomnio de la madrugada, variaciones

del humor durante el dia.

SINTOMAS SOMATICOS

Dolores y cansancio, contracciones y espasmos
musculares, rechinido de dientes, voz temblorosa,
sentirse tenso.

SINTOMAS SOMATICOS

Zumbido de oidos, visidon borrosa, bochornos,
escalofrios, sensacion de debilidad, sensacién de
hormigueo.

Taquicardia, palpitaciones, dolor precordial,

SINTOMAS pulsaciones vasculares, sensacion de desmayo
CARDIOVASCULARES falta de aire.
SINTOMAS Opresion toracica, sensacion de asfixia, suspiros,

RESPIRATORIOS

falta de aire.

SINTOMAS
GASTROINTESTINALES

Dificultad para deglutir, gases, dolor abdominal,
sensacién de ardor, sensacidn de plenitud, nausea,
vomitos, ruidos abdominales, sensacion de vacio,
pérdida de peso, estreiimiento.

SINTOMAS
GENITOURINARIOS

Micciones frecuentes, urgencia de miccion,
alteraciones en ciclo menstrual, eyaculacion
precoz, pérdida del deseo sexual, impotencia.

SINTOMAS DEL SISTEMA
NERVIOSO AUTONOMO

Boca seca, accesos de rubor, palidez, sudoracion
excesiva, mareo, dolor de cabeza.

COMPORTAMIENTO
DURANTE LA ENTREVISTA

Agitado, inquieto o dando vueltas, manos
temblorosas, cefio fruncido, facies tensa, suspiros
0 respiracion agitada, palidez, pasar saliva.

TOTAL

40




Anexo IV. QOLIE - 31 (CALIDAD DE VIDA EN EPILEPSIA).

CALIDAD DE VIDA EN LA EPILEPSIA
QOLIE-31 {Version 1.0)

Cueshionano para el Paciente

Fecha:

Dha mes ano

Nombre del Paciente:
No. de Expediente:
Sexo:  Masculimo _ Femenmo

Fecha de Nacimento:

Dia mes afo

INSTRUCCIONES

Este cuestionano le pregunta por su salud y sus actividades dianas. Conteste a todas las pregimtas
rodeando con un circulo el mimero de respuesta adecuado (1, 2.3..).

51 no esta seguro de que contestar, elija la respuesta que crea mas apropiada y escnba un comentano
o explicacién en el lado izquierdo de 1a hoja.

51 lo necesita, no dude en pedir a alguien le ayude a leer o rellanar el formmlano.
1. En térmunos generales, jcomo calificaria su calidad de vida?

(Fodee con mm ciroule mm solo mimero de la siginente escala)

'y =) &

10 9 ) 7 ] 5 4 3 2 1 0
La Mejor Calidad La Peor Calidad
de Vids Posible de Wids Posible
{Tan mala o peor que
EStAr Imerio)

QOLTE-3] tanshations copyrizht by the (OLTE Dewvelopmant Groep. U5 English wemions cogrright 1993, RAMD. A rights ressrved. The QOLIE-
31 davolopad in coperaticn with the Professional Postrradmis Senvices Division of Paysiclans Wodd Corremicatiors Gooup, and QOLIE
Dievedopment Croup (Cramer ot al . Epilepaia. 1996:3%E1-358). This tramsletion was spomsored by Claxe Wallcome, 1987



Las preguntas que siguen se refieren a como se ha SENTIDD v como le ha ido, durante las 4 naltimas
semanas. En cada pregunta responda lo que se parezca mas a como se ha sentido usted.

Durante las altimas 4 semanas jcuanto fiempo. .

(Rodee con un circilo un solo mimaro)

Smmpe Cas Muchas  Algmas  Salo Mamca
- VeEE alguma

e
2. se sintio leno de vitslidad? 1 2 3 4 5 &
3. eSnrio muy Demioss’ 1 2 3 4 5 1]
4 sesinfié tan bajo moralmente

mE nads podia animario? 1 2 3 4 5 G
3. sesiniio calmado y ranguile? 1 2 3 4 5 &
4. turo mchs enersia? 1 2 3 4 5 &
7. se sintio desanimads y mwista? 1 2 3 4 5 g
8 sesimip sgotado? 1 2 3 4 5 ]
9_ sesimtio feliz? 1 2 3 4 5 4§
10, 52 sintio cansada? 1 2 3 4 5 &

11. 1 ha prescupade 1a posibilidad de

SHTIr ofro atagque’ 1 2 3 + 5 &
12, ba tenido difionltades para razonar y resolver

problamss (como hacer planes, tomas decisiones,

aprendar cosas ouevas’ 1 2 3 4 5 ]
13, 51 sahid ba OOt Sws CiEsdes sociales

{como visitar amiges o parientss cercanos” 1 2 3 4 5 [




14. ;Qué tal ha sido su CATIDAD DE VIDA, durante las nltimas 4 semanas {es decir, como le ha
ido)?

{Rodee can un circulo um solo nimera)

|
Wiy Bien: [
Dificilmente bubiers podido 1
irme mejor
Eastante bisn
]
Bien v Mal
apartes igusles k.
Bastante Mal 4
Wiy Mal:
Dificilmense hubiera podide 5
irme paor
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La sigmente pregunta esia relacionada con la MERMOEIA
{Rodee con um cireulo 1 soig numera)

S i, Soloan P,
muchis  algunds oo nca

[ B}
(3]
4=

15En las nltimas cuatro semanas, Sha tanido 1
alzun problema con 51 memeria?

La sigmente pregunta se refiere a cuantas veces durante la 4 ultimas semanas ha temudo problemas
para recordar eosas, o cuantas veces han imterfenids estos problemas de memona en su trabajo
mormal o en su vida eotidiana.

{Rodee com um crenle wn sola nimera)

Sicmpre Cimi Mucha  Algunis  Sdlo Munca
R ey oSy [SITHES

WEd

1. Problemas para recordar cosas que la
zente k2 dice 1

et
s
o
[

iR

Las sigmentes preguntas estan relacionadas con problemas de CONCENTRACION que pueda tener.
En las altimas 4 semanas ;| con que frecuencia ha temdo problemas para concentrarse o con que
frecuencia han mterfenndo estos problemas en su tzbajo

normal o en su vida cotdiana?
{Rodee con um cirenlo 1 soio nimara)l

Sdempre  Lsi Mchas  Akjunes  Bdlo [unca

GESEE  velsd [ ahging
VEX

17. Problemas de concentracion al lest | 2 3 4 5 g
18. Problemas para concentrarse en una sola
cosa a laver | 2 3 4 5 &

Las sipmentes preguntas estan relacionadas con los problemas que pueda tener con ciertas
ACTIVIDADES. En las olfimas 4 semanas, cuantos problemas le ha causado su epilepsia o
medicacion antepilaptica. .

{Rodee con un corenlo wn solo mimara)

PFlachismes  Muchos  Algunce  Fogos  Ninguna

(=]
Lad

1%, En su fiempo [bre (come aficionss, salir 1 4 3

0. Conduciendo 1 X 3 4 5
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Las siguientes preguntas estan relacionadas con como se SIENTE respecto a sus ataques.
(Rodee com i circulo um solp mimero)

Aorhe bmtmnin Mo mmche Nads de

21. ;Le da misdo sufTir un ataque durante las
Cuatre proximss semanas? 1 2 3 4
N MoProooupe MNome Noms
PreOCIEa bt  preocupa
mmche mche  snabsclzo
12, La preccupa hacerse danio dirants
un ataque’? 1 2 3 4
Ms Mo preocapa Ne ma Mo me
I bastar EeOm [EROGCURE a0
mycho mmzhe absohite

23, ;Le preocupa Ia verglienzs u ofros problemas

&n 511 vida socisl que le pudiera caussr sufr un 1 2 3 4
atamue durante las costre tltimss semanas?

24 Le preccupa que los medicamantos que esta
tomando puedan hacerls dafio i los toma 1 2 3 4

Para cadz uno de los sizuisntss FROBLEMAS, rodes con wm ciroulo el mmero que refleje muanto le molestzn en wmas
gscala del 1al5
(I=nads molssto v S=srmermadaments molasio],

Kada Molestos Extremsdaments
molesing
25, Atsgues 1 2 3 4 5
26, Dnficultades de memoris 1 2 3 4 5
27, Limitaciones en el wabajo 1 2 3 4 5
I8 Limitaciones en su vida social 1 2 3 4 5
20, Efectos fisicos de 1s medicacion antepiléptics 1 2 3 4 5

[ ]
iad
b
i

30, Efectos menmles de la medicacion sntepiléprica 1




31. ;Cree que su salud es buena o mala? En el sigmente termometro el mejor estado de salud
mmagnable es 100 yel  peor estado maginable es (. Indique como cree que es su estado de salud
rodeando con un circulo un solo mimere de la escala. Al responder a esta pregunta, tenga en
cuenta que la epilepsia forma parte de su estade general de salud

i =Mejor estade de salud
imaginable

in

G
50
40

20

10

0 =Paar estade de salud
imaginable
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Anexo V. ESCALA DE AMBITOS DE VIDA AFECTADOS EN EPILEPSIA.

Enumere en cada seccion de acuerdo a como la epilepsia afecta su vida, de la
siguiente manera:

4 gravemente afectado, 3 moderadamente afectado, 2 levemente afectado,
1 nada o escasamente afectado.

Reaccion de la gente ante las crisis

Dificultad en relaciones de pareja o
amistades

Ambito Social Discriminacion ocupacional/
educacional

Maltrato o humillacion familiar

Aislamiento

Sensacion de no ser entendido

Ambito psicolégico | Autoconfianza

Sentimientos de depresion o tristeza

El tipo de crisis que presenta

Efectos adversos de los
Ambito fisico- medicamentos

biolbgico Costo de los medicamentos

Limitacién para desempefiar
actividades




Anexo VI. ESCALA DE DISCRIMINACION.

Responda de acuerdo a como se siente:

discriminado?

En relacion a mis —atques” | Nunca Algunas .CaSI Siempre
veces siempre
1. ¢ Siento que me han 0 1 9 3
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Anexo VII. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION MEDICA.

Titulo del protocolo: -SUANTIFICACION DE LA PERCEPCION DE ESTIGMA EN
PACIENTES CON EPILEPSIA DEL INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y
NEUROCIRUGIA MANUEL VELASCO SUAREZ, DE MARZO 2014 A MARZO

2016".

Investigador principal:

Dra. Rossmery Espinosa Mendoza, R4 Psiquiatria (56063822 ext. 1034)
Tutor:

Dra. Mariana Espinola Nadurille, Médico Adscrito a Neuropsiquiatria

(56065822 ext. 1034)

Nombre del paciente:

A usted se le esta invitando a participar en este estudio de investigacion
meédica. Antes de decidir si participa 0 no, debe conocer y comprender cada uno
de los siguientes apartados. Este proceso se conoce como consentimiento
informado. Siéntase en absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto
que le ayude a aclarar sus dudas al respecto.

Una vez que haya comprendido el estudio y si desea participar, entonces se le
pedira que firme esta forma de consentimiento, de la cual se le entregara una
copia firmada y fechada.

Justificacién del estudio:

En la poblacion mexicana no se han realizado reportes cuantitativos de la
percepcion de estigma en pacientes con epilepsia y sus implicaciones
psicosociales; siendo este Instituto el centro hospitalario de atencion de tercer
nivel con mayor afluencia de pacientes con epilepsia, la informacion obtenida
podria ser de gran impacto para nuestra poblacion.
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Consideramos necesario evaluar cuantitativamente la percepcion de
estigma en pacientes que padecen epilepsia en la poblacion mexicana para
complementar la informacion obtenida en el estudio realizado en 2013, y fomentar
la psicoeducacion en los pacientes, sus cuidadores, la sociedad y el equipo
meédico que los atiende, con el propdsito de otorgar una atencion médica integral y
consecuentemente una mejor calidad de vida en este grupo de personas

Objetivo del estudio:

+ Identificar la percepcion de estigma en pacientes con epilepsia del Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia Manuel Velasco Suarez.

Beneficios del estudio:

El estudio permitira conocer la prevalencia de estigma en pacientes con
epilepsia de este Instituto, siendo un lugar de referencia nacional para la atencién
de padecimientos neurologicos, lo cual otorgara herramientas para su deteccion y
el establecimiento de posibles intervenciones o planes sociales que tengan como
proposito el poder otorgar una mejor calidad de vida a los pacientes que padecen
de esta enfermedad. Su participacion sera importante para el manejo de pacientes
que en el futuro presenten su misma condicion.

Riesgos asociados al estudio:

A los pacientes no se les sometera a ningun riesgo, ya que el presente
estudio se basa en aplicacion de clinimetria.

Aclaraciones:

e Su participacion en el estudio consiste en que ciertos datos de su
expediente clinico se recabaran y se analizaran junto con los datos de
otros pacientes que participen en la investigacion.

e Su decision de participar en el estudio es completamente voluntaria.

e No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no
aceptar la invitacion.

e Si decide participar en el estudio puede retirarse en el momento que lo
desee, informando las razones de su decision, la cual sera respetada en su
integridad.

¢ No tendra que hacer gasto alguno durante el estudio.

¢ No recibira pago por su participacion.

e En el transcurso del estudio usted podra solicitar informacion actualizada
sobre el mismo al investigador responsable.

e La informacion obtenida en este estudio, utilizada para la identificacién de
cada paciente, sera mantenida con estricta confidencialidad por el grupo de
investigadores.
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e Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion,
puede, si asi lo desea, firmar la Carta de Consentimiento Informado anexa
a este documento.

Carta de consentimiento informado

Yo, he leido vy

comprendido la informacidon anterior y mis preguntas han sido respondidas de
manera satisfactoria. He sido informado y entiendo que los datos obtenidos en el
estudio pueden ser publicados o difundidos con fines cientificos. Estoy de acuerdo
en participar en este estudio de investigacion. Recibiré una copia firmada y

fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del participante o del padre o tutor Fecha

Firma del investigador.
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