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I.RESUMEN

INTRODUCCION:

La epilepsia es un trastorno del cerebro caracterizado por una predisposicion a generar
crisis epilépticas, y por las consecuencias neurobioldgicas, cognitivas, psicolégicas y
sociales de esta condicion.1

Afecta del 0,5% al 1% de los nifios y es la afeccion neuroldgica crénica mas frecuente
en la infancia. En México, la prevalencia estimada es entre 180 a 400 por 100 000
habitantes en la poblacion infantil.2

La epilepsia puede tener un impacto negativo en diversos aspectos de la vida de un
paciente pediatrico y condicionar su calidad de vida.

La calidad de vida relacionada con la salud es un concepto amplio que incluye
evaluaciones subjetivas de aspectos positivos y negativos de la vida. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) la define como “un estado de completo bienestar fisico,
mental y social y no simplemente la ausencia de enfermedad”.s

Las escalas se utilizan para detectar la percepcion que tiene el paciente (o su familiar o
tutor) de su propia salud en relacion con la enfermedad y la satisfaccion general con su
estado de salud. Para la infancia, se dispone especificamente del cuestionario Quality
of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire (QOLCE) que evalla cuatro dominios

funcionales (cognitivo, emocional, social y fisico).a

OBJETIVO:

Evaluar mediante la escala de QOLCE-55, la calidad de vida de los pacientes con
epilepsia y establecer una relacién con la frecuencia de crisis convulsivas, cantidad de
farmacos, y factores de riesgo socio-demogréaficos, de pacientes atendidos en la
consulta externa del Hospital Regional De Alta Espacialidad Del Nifio Rodolfo Nieto

Padroén

MATERIAL Y METODOS:

Se incluiran a todos los pacientes de 4 a 14 afos de edad con el diagnéstico de
epilepsia que acuden a la consulta externa de Neurologia Pediatrica del Hospital Del
Nifio Rodolfo Nieto Padrén entre el 01 de enero de 2022 y 30 de Junio de 2022, y que



cumplieran con los criterios de inclusidén, se excluiran a todos aquellos que tengan
algun diagnostico adicional que comprometa su calidad de vida. Se realizara un
cuestionario de datos sociodemogréficos, cantidad de crisis convulsivas, y numero de
farmacos, y se aplicard QOLCE-55 para obtener la calidad de vida. Posteriormente se
establecera una relacion entre el resultado del cuestionario de calidad de vida, la
cantidad de crisis convulsivas, los datos sociodemograficos, y presencia de mono o

poli-terapia.

RESULTADOS:

El rango de edad de los participantes fue de 4 a 14 afos, con una mediana de 9 afos,
con 39% de genero masculino contra 61% del genero femenino, 35% radican en el
mismo municipio donde se encuentra la consulta de neurologia pediatrica, el uso de
poli terapia en el tratamiento corresponde al 26%, y tres cuartas partes(74%) refiri6 el
uso de monoterapia, un 70% de los pacientes se clasific6 dentro del rubro de crisis
focales, y solo un 30% como generalizadas. Se demostr6 una asociacion
estadisticamente significativa de la clasificacién de las crisis convulsivas con la calidad
de vida en su apartado cognitivo, y con la calidad de vida total, con un valor de p=

0.033 en ambos casos

CONCLUSIONES:

No se encontrd una diferencia entre la calidad de vida del paciente con epilepsia
respecto a las variables de edad, género, municipio de residencia, modalidad de
farmacoterapia, y frecuencia de las crisis convulsivas, sin embargo se encontré una
correlacion significativa entre la calidad de vida del paciente con epilepsia respecto a la
clasificacion de las crisis convulsivas.

Los dominios mas afectados en la calidad de vida de los pacientes fueron el cognitivo y
el social. Sin embargo, son necesarios mas estudios como este en nuestro medio y
con una muestra mayor para encontrar los factores que estan condicionando una

menor calidad de vida en los pacientes con epilepsia.



Il. ANTECEDENTES:

Aunque el cuadro clinico de la epilepsia se conoce desde la antigiiedad, no fue sino
hasta finales del siglo pasado y principios de nuestro siglo que se ha dado mayor
importancia a la calidad de vida de los pacientes con epilepsia, los estudios

relacionados que encontramos se mencionan a continuacion:

Segun el “INFORME SOBRE LA EPILEPSIA EN LATINOAMERICA” publicado en 2008
por la OPS(Organizacion Panamericana de la Salud) en conjunto con la
ILAE(Interntional League Against Epilepsy), y la IBE(Internetional Bureau for Epilepsy),
la calidad de vida corresponde a la percepcion subjetiva del impacto de la epilepsia y
de su tratamiento en todos los aspectos de la vida de esa persona y que son medidos
mediante cuestionarios realizados a los pacientes, los cuales abarcan sus dimenciones
fisica o biolégica, psicologica y social, asi como aspectos relacionados con sintomas

dependientes de la condicion o del tratamiento.s

En 1995 se realizd en Argentina un estudio sobre calidad de vida en nifios y
adolescentes basado en una mezcla del Quality of Life in Epilepsy (QOLIE) y el Health

related Quality of Life, que constituyo el primer gran estudio al respecto en la region.s

En 2014, Davila Avila realizé un estudio transversal en un hospital mexicano, donde se
examino el efecto de la epilepsia sobre la calidad de vida relacionada con la salud en
un grupo de nifios de 8 a 12 afos, y lo comparé con dos grupos control (uno
conformado por pacientes hospitalizados por trastornos crénicos no neurolégicos y otro
por escolares aparentemente sanos elegidos de forma aleatoria de una escuela
primaria de la localidad). Se utilizd el cuestionario validado Pediatric Quality of Life
Inventory para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud(CVRS). Los nifios
con epilepsia mostraron la menor puntuacion de CVRS (62,4 + 14,8) entre los sujetos
estudiados, y tuvieron 5,2 veces mas riesgo de deterioro de su CVRS (intervalo de
confianza al 95% = 2,43-11,06) en comparacion con el de nifios sanos. El deterioro fue

mayor en las escalas cognitiva (54,6 £ 15,0) y emocional (55,9 = 23,6). La polifarmacia



—ingestidn concomitante de tres o mas farmacos— (p < 0,001) y la progresion
cronologica de la enfermedad (p < 0,001) son factores que deterioran

significativamente la CVRS de nifios con epilepsia.s

En el mismo 2014, Rodriguez Blancas, publicé un estudio descriptivo, longitudinal, en
el que se aplicaron 1020 cuestionarios a 510 pacientes entre 0 y 15 afos, con el
instrumento CAVE, desde enero 2011 a diciembre 2012, un cuestionario se realiz6 al
diagndstico y otro al afio de tratamiento, encontrdndose mejoria en la calidad de vida
con el paso del tiempo probablemente debido al control de las crisis, conocimiento de la

enfermedad, y habituacién al tratamiento.7

En nuestro pais, uno de los mas recientes estudios, realizado en el 2020 por Garcia-
Galicia y colaboradores en el Hospital Juarez de México, evalu6 mediante la escala de
calidad de vida para pacientes epilépticos pediatricos (ECAVIPEP) a 71 pacientes entre
4y 10 afos, y se realizo la escala Zarit para valorar la sobrecarga al adulto cuidador
primario. De los 71 pacientes, 55% resultaron nifios y 45% niflas, con una edad
promedio de 6.7 afos. La calidad de vida relacionada con la salud fue buena en el 76%
y regular en el 24%. Los dominios mas afectados fueron la cognicion y el
comportamiento. La sobrecarga del cuidador primario fue poca-nula en el 53% vy leve-
moderada en el 37%, correlacion con calidad de vida relacionada con la salud -0.360 (p
=0.002).s



. MARCO TEORICO

A) CRISIS EPILEPTICAS Y EPILEPSIA:
Uno de los textos médicos babilonicos mas antiguos, el Sakikku (traduccion:
“Todas las enfermedades”), datado en el 1050 a. C., incluye el relato escrito
posiblemente mas antiguo de la epilepsia. Una tablilla con inscripciones
cuneiformes revela palabras como migtuque que signica “la enfermedad que
cae”, sibtu (“posesion”), y el verbo sabatu (“agarrar” o “poseer”). Asi mismo
contiene descripciones de crisis epilépticas de origen focal, crisis ténicas y de
ausencia, auras y fenbmenos psiquicos.g
Se denomina crisis epiléptica a la aparicion transitoria de signos y/o sintomas
provocados por una actividad neuronal andmala excesiva del cerebro.
La epilepsia es un trastorno del cerebro caracterizado por una predisposicion a
generar crisis epilépticas, y por las consecuencias neurobioldgicas, cognitivas,
psicoldgicas y sociales de esta condicion.
La definicion operacional establecida por la ILAE en 2014 consiste en cumplir
con alguna de las siguientes caracteristicas:
1.- Dos 0 mas crisis no provocadas o reflejas que ocurren con mas de 24 horas
de diferencia.
2.- Una crisis no provocada o refleja y una probabilidad de crisis futuras de al
menos un 60% (rango similar al riesgo de recurrencia general, después de dos
crisis no provocadas, que aparecen en los proximos 10 afios).

3.- El diagnéstico de un sindrome epiléptico.1

Afecta del 0,5% al 1% de los nifios y es la afeccion neurolégica cronica mas
frecuente en la infancia. Aproximadamente 1 de cada 150 nifios es
diagnosticado con epilepsia durante los primeros 10 afios de vida, observandose

la mayor tasa de incidencia durante la infancia.z

La incidencia de la epilepsia en los paises desarrollados oscila entre 42 y 61 por

100 000 habitantes; la cifra suele acercarse al doble o mas en los paises en



B)

desarrollo. La epilepsia afecta a todos los grupos etarios con mayor incidencia
en la poblacion infantil. En México, la prevalencia estimada es entre 349 a 680
por 100 000 habitantes en la poblacién general, y entre 180 a 400 por 100 000

habitantes en la poblacion infantil.2

CLASIFICACION DE LAS CRISIS EPILEPTICAS

En 2017, la ILAE decidi6 modificar el sistema clasificacion de las crisis
epilépticas de 1981 (10) y actualizar la del 2010.10 La clasificaciéon tiene tres
apartados dependiendo de los sintomas de inicio del paciente: crisis de inicio

focal, crisis de inicio generalizado y crisis de inicio desconocido.

Las crisis de inicio focal se originan dentro de redes limitadas a un hemisferio,
pueden ser localizadas o0 mas ampliamente distribuidas.

El estado de consciencia (el estado mental, que comprende un sentido de uno
mismo como entidad Unica, con capacidad de respuesta y memoria) es un
diferenciador del tipo de crisis en las crisis focales.

Las crisis focales con o sin alteracion de la consciencia también pueden
subclasificarse segun inicien con sintoma motores 0 no motores Yy
posteriormente se recomienda afiadir algo que, en la clasificacion de 2017, se
denominan «Descriptores», los cuales son sintomas y signos que presenta el
paciente durante la crisis. Los descriptores se han dividido en seis grupos:

motores, automatismos, sensitivos, emocionales, cognitivos 0 autonémicos. 1o

Las crisis generalizadas son aquellas que se originan en un punto con una
amplia y rapida participacion de redes distribuidas bilateralmente.

Se dividen en crisis con sintomas motores 0 no motores. Con sintomas motores
se encuentran las crisis tonico-clonicas generalizadas, las clonicas, tonicas,
mioclonicas, mioclénico-tonico-clonicas, mioclono-atonicas, atonicas y el
espasmo epiléptico, y de las no motoras, las ausencias, y las crisis en las que no
se puede decidir si son de inicio focal o generalizado con un nivel de confianza

del 80%, se deben considerar de inicio desconocido.10



C) CLASIFICACION DE LA EPILEPSIA
A patrtir de abril de 2017 la Clasificacion de la Epilepsia de la ILAE establece tres
niveles de diagnéstico: el primer nivel es el tipo de crisis (mencionado en el
apartado superior).

El segundo nivel diagnostico se aplica cuando tenemos por lo menos un EEG y
un estudio de imagen cerebral. En este nivel se tendra que establecer el tipo de
epilepsia, que puede ser focal, generalizada, combinada.

El tercer nivel de diagndstico lo constituye el sindrome epiléptico. Un conjunto
de caracteristicas comunes que incorporan tipos de crisis, hallazgos especificos
del EEG, caracteristicas en estudios de imagen, con frecuencia dependientes de
edad, edad de inicio y remision cuando aplica, factores desencadenantes
especificos, variaciones durante el dia, en ocasiones prondstico, comorbilidades
distintivas tanto intelectuales como psiquiatricas y pueden tener implicaciones

etiologicas y de tratamiento.1o0

D) CALIDAD DE VIDA

Segun el “INFORME SOBRE LA EPILEPSIA EN LATINOAMERICA” publicado
en 2008 por la OPS(Organizacion Panamericana de la Salud) en conjunto con la
ILAE(Interntional League Against Epilepsy), y la IBE(Internetional Bureau for
Epilepsy), la calidad de vida corresponde a la percepcion subjetiva del impacto
de la epilepsia y de su tratamiento en todos los aspectos de la vida de esa
persona y que son medidos mediante cuestionarios a los pacientes, los cuales
abarcan su funcionamiento fisico, psicologico y social, asi como aspectos

relacionados con sintomas dependientes de la condicion o del tratamiento.s

E) ESCALA QOLCE-55
En el afo 2007, Talarska demostré en su articulo titulado “The usefulness of
Quality of Life Childhood Epilepsy (QOLCE) questionnaire in evaluating the
quality of life of children with epilepsy”, que el cuestionario QOLCE es una



herramienta adecuada para evaluar la calidad de vida de nifios y adolescentes, y
gue las diferencias mas significativas entre los pacientes epilépticos resistentes
a los medicamentos y aquellos con convulsiones controladas se observaron en

areas de procesos cognitivos y actividad social.11

En 2015, Shane W. Goodwin publicé y validé una version mas corta (de 55
items) que desarrollo a partir del cuestionario QOLCE, llamada QOLCE-55 . El
QOLCE-55 arroj6 resultados sobre los factores de riesgo consistentes con los
encontrados usando la herramienta original. Dada la menor cantidad de
elementos, QOLCE-55 demostro ser una opcion viable para reducir la carga del
encuestado al evaluar la calidad de vida relacionada con la salud en nifios con

epilepsia.12

En 2017, la doctora Lauryn Conway realizé un estudio para validar la version
acortada recién desarrollada del Quality of Life in Childhood Epilepsy
Questionnaire (QOLCE-55) en una muestra de 136 niflos con epilepsia
farmacorresistente inscritos en el estudio de cohorte prospectivo multicentrico
llamado “Impact of Pediatric Epilepsy Surgery on Health-Related Quality of Life
Study” (PEPSQOL). Sus resultados proporcionan validez a la estructura de
QOLCE-55 y contribuyen a designar su robusto perfil psicométrico como una

medicion confiable y valida.13

En la guia de practica clinica 2020 titulada “Diagndéstico y tratamiento de la
epilepsia en nifios y adultos” de la Sociedad Andaluza de Epilepsia, se menciona
la utilidad de las escalas para detectar la percepcion que tiene el paciente de su
propia salud en relacién con la enfermedad y la satisfaccion general con su
estado de salud, dentro de este grupo de herramientas, la escala de calidad de
vida en adultos mas utilizada en investigacion es la QOLIE-89 y sus versiones
abreviadas QOLIE-31 y QOLIE-10, existiendo versiones validadas en castellano.
Para la infancia, se dispone especificamente del cuestionario Quality of Life in

Childhood Epilepsy Questionnaire (QOLCE) que evalla cuatro dominios



funcionales (cognitivo, emocional, social y fisico), junto con sus versiones
abreviadas QOLCE-55 y QOLCE-16.4 En nuestro estudio utilizaremos el
instrumento QOLCE que en total contiene 55 preguntas, 22 para evaluar el
dominio cognitivo, 17 para evaluar el dominio emocional, 7 para evaluar el

dominio social, y 9 para evaluar el dominio fisico.

F) DOMINIO COGNOSITIVO

Este domino se refiere a aquellas habilidades que tiene que ver con el
procesamiento de la informacién y la facultad de emplearla después, es decir,
aguellas que contribuyen a lo que entendemos como aprendizaje, por ejemplo,

la percepcidn, la atencion, la comprension, la memoria, y el lenguaje.

G) DOMINIO EMOCIONAL

Se refiere a la posibilidad del paciente de sentirse tranquilo, seguro de si mismo,
sin agobios, sin estar nervioso. Por lo general se evalla mediante los
indicadores: satisfaccién, autoconcepto y ausencia de estrés o sentimientos

negativos.

H) DOMINIO SOCIAL

Comprende ir a lugares de la ciudad o del barrio donde estén otras personas y
participar en las sus actividades como una persona mas. Sentirse parte de la
sociedad, sentirse integrada/o, contar con el apoyo de otras personas. Evaluado

por los indicadores: integracion, participacion, accesibilidad y soportes.

DOMINIO FisICO

Involucra tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener habitos de
alimentacion saludables. Incluye los indicadores: atencion sanitaria, suefio, salud
y sus alteraciones, actividades de la vida diaria, acceso a ayudas técnicas y

alimentacion.



IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Aproximadamente 1 de cada 150 nifios es diagnosticado con epilepsia durante los
primeros 10 afios de vida, observandose la mayor tasa de incidencia durante la
infancia.2 En nuestro hospital se diagnostican aproximadamente 50 pacientes al afo, y
se les da seguimiento por la consulta externa de neurologia, sin embargo, no contamos

con estudios sobre la calidad de vida de estos pacientes en particular.

Al realizar este estudio se conoceran datos respecto a la calidad de vida y su
asociacion con diversos factores como la frecuencia de las crisis convulsivas, la terapia
antiepileptica, tipo de crisis epiléptica de los pacientes tratados en el Hospital del Nifio
Rodolfo Nieto Padrén, lo que permitird conocer los obstaculos en los aspectos fisico,
emocional, cognitivo, y social que pudieran impactar directa o indirectamente en el
apego al tratamiento y el desarrollo de habilidades para ser un individuo integro y
funcional en nuestra sociedad. A través de estos conocimientos se pueden conocer
factores modificables y generar intervenciones oportunas para disminuir los
internamientos por descontrol de la epilepsia por mal apego al tratamiento, y obtener

una mejor calidad de vida como resultado del tratamiento.

V. PREGUNTA DE INVESTIGACION:

Segun la frecuencia de crisis convulsivas, la cantidad de farmacos antiepilépticos, y el
tipo de crisis epilepticas, ¢ Cudl es la calidad de vida en pacientes epilépticos de 4 a 12
afos de edad, valorados mediante la aplicacion del cuestionario QOLCE-55 que son

atendidos en el Hospital Del Nifio Rodolfo Nieto Padron?



V.- JUSTIFICACION

Segun el INEGI, los datos del Censo de Poblacion y Vivienda 2020 indican que en
México residen 31.8 millones de nifias y nifios de 0 a 14 afios de edad, que en
términos relativos representan 25.3% de la poblacion total, es decir aproximadamente
uno de cada 4 personas que viven en el pais representan este grupo etario. De estos
casi 32 millones de pacientes mexicanos en edad pediatrica, la epilepsia afecta
aproximadamente del 0,5% al 1%, es decir aproximadamente hasta 320,000
pacientes en el pais, siendo la afeccidon neurolégica crénica mas frecuente en la
infancia.(8)

En todo paciente pediatrico con epilepsia, esta patologia cronica tiene un impacto
sobre la salud fisica, y ademas puede ocasionar disfunciones cognitivas, psicoldgicas
y sociales que afectan de forma significativa la calidad de vida. Por lo tanto, si nuestro
objetivo al tratar un paciente con epilepsia es mejorar su calidad de vida, el
tratamiento y las intervenciones deben ir mas alla del control de las crisis convulsivas,
tambien deben incluir estrategias para mejorar los aspectos de la calidad de vida que
se encuentren mas afectados, y conocer que grupo de pacientes son los mas
vulnerables.

Para conocer la calidad de vida de nuestros pacientes y evidenciar una asociacion
con otros factores en especifico, es necesario realizar un cuestionario especifico y
validado, cuyos resultados nos serviran para exponer los puntos claves de nuestra
poblacién y crear protocolos de tratamiento y seguimiento integral que mejoren la
calidad de vida de todos los pacientes en seguimiento por la consulta de neurologia

pediatrica y aquellos que se diagnostican de nueva cuenta.



VI.- OBJETIVOS

a. Objetivo General
Evaluar mediante la escala de QOLCE-55, la calidad de vida de los pacientes con
epilepsia segun la frecuencia de las crisis epilépticas, el tipo de
tratamiento(monoterapia o politerapia), y el tipo de crisis convulsiva, que son
atendidos en la consulta externa de neurologia del Hospital Regional De Alta
Espacialidad Del Nifio Rodolfo Nieto Padron

b. Objetivos Especificos.
1. Comparar la calidad de vida de los pacientes con epilepsia atendidos en la
consulta externa de neurologia, segun la frecuencia de las crisis epilépticas, el tipo
de crisis epilépticas, y el tipo de tratamiento, en el periodo de enero a julio 2022,
utilizando la escala QOLCE-55.
2. Describir las caracteristicas socio-demograficas como lo son edad y el género,
lugar de origen de la poblacién con diagnostico de epilepsia atendidos en la

consulta externa de neurologia, en el periodo de enero a julio 2022.



VII. HIPOTESIS

Ho: Los pacientes de 4 a 14 afios de edad con diagndstico de epilepsia quienes viven
en el municipio de Centro en Tabasco, de género masculino, de menor edad, que
cursan con monoterapia, crisis convulsivas focales, y menor frecuencia de crisis
convulsivas en nuestro hospital no tienen un mejor puntaje en la encuesta QOLCE-55,
entendiéndose como una percepcion de mejor calidad de vida.

Hi: Los pacientes de 4 a 14 afios de edad con diagndstico de epilepsia quienes viven
en el municipio de Centro en Tabasco, de género masculino, de menor edad, que
cursan con monoterapia, crisis convulsivas focales, y menor frecuencia de crisis
convulsivas en nuestro hospital tienen un mejor puntaje en la encuesta QOLCE-55,
entendiéndose como una percepcién de mejor calidad de vida.

VIIl. MATERIALES Y METODOS.

a) Disefio. Se trata de un estudio correlacional, pues se pretende relacionar la
precepcion en la calidad de vida en varios grupos de pacientes, los que son
tratados con monoterapia y los que son tratados con poli terapia, los que tiene
crisis convulsiva focal y los que tiene crisis convulsiva generalizada, y segun la
frecuencia de crisis convulsivas.

b) Unidad de observacién: Pacientes que acudieron a consulta externa de
neurologia pediatrica en los meses de enero a julio de 2022.

c) Universo de trabajo: Se preguntd a todos los pacientes de 4 a 14 afios de edad
gue acudieron a consulta externa de neurologia pediatrica si contaban con el
diagnostico de epilepsia sin otras comorbilidades que afecten la percepcion de
su calidad de vida, y con previo consentimiento informado se realiz6 la encuesta
QOLCE-55.

d) Calculo de la muestra: Muestreo no probabilistico de casos consecutivos a los
gue se realizd el cuestionario QOLCE-55 (25 pacientes con diagnéstico de
epilepsia que cumplieron con los criterios de inclusion).



CUADRO DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

) . Definicion Definicion .
Variable | Tipode | Escalade . Indicadores Fuente
. . L. conceptual operacional
en estudio | variable | Medicion
USO DE DOS O MAS
CUESTIONARIO A
USO DE DOS O MAS FARMACOS
MONOTERAPIA (UN SOLO CUIDADOR
CANTIDAD DE FARCAMOS EN SU | ANTIEPILEPTICOS EN EL y
CUALITATIVA |  ORDINAL FARMACO), POLITERAPIA (DOS | ACOMPANANTE DEL
FARMACOS TRATAMIENTO TRATAMIENTO Y QUE
0 MAS FARMACOS) PACIENTE Y
ACTUAL. REFIERA ADECUADO )
EXPEDIENTE CLINICO
APEGO
CUESTIONARIO A
CLASIFICACION DEFINICION SEGUN CARACTERISTICAS CUIDADOR
CRISIS PARCIALES, CRISIS y
DECRISIS | CUALITATIVA | NOMINAL | LA CLASIFICACION COMPATIBLES CON CENERALIZADAS ACOMPARNANTE DEL
CONVULSIVAS DE LA ILAE DE 2017 | CRISIS CONVULSIVAS PACIENTE Y
EXPEDIENTE CLINICO
NUMERO DE NUMERO DE VECES QUE CUESTIONARIO A
FRECUENCIA REPETICION DE SE PRESENTA LA CRISIS <1 CUIDADOR
DE LAS CRISIS | CUALITATIVA |  ORDINAL CRISIS CONVULSIVA EN UN CRISIS /SEMESTRE ACOMPANANTE DEL
CONVULSIVAS CONVULSIVAS POR | PERIODO DE TIEMPO PACIENTE Y
UNIDAD DE TIEMPO. DETERMINADO >1 CRISIS/SEMESTRE EXPEDIENTE CLINICO
CONDICION NUMERO DE PACIENTES CUESTIONARIO A
ORGANICA QUE QUE SUS CUIDADORES MASCULINO CUIDADOR
GENERO CUALITATIVA | NOMINAL DISTINGUE AL REFIEREN COMO ACOMPANANTE DEL
FEMENINO DE LO MASCULINOS O FEMENINO PACIENTE Y
MASCULINO FEMENINOS EXPEDIENTE CLINICO
CENTRO, TABASCO
MUNICIPIO DE
OTRO MUNICIPIO DE TABASCO
RESIDENCIA
(BALANCAN, CARDENAS,
HABITUAL DONDE CUESTIONARIO A
CENTLA, COMALCALCO,
SE ENCONTRABA LA | MUNICIPIO DONDE SE CUIDADOR
MUNICIPIO DE CUNDUACAN, EMILIANO y
CUALITATIVA | NOMINAL PERSONA ENCUENTRA EL HOGAR ACOMPANANTE DEL
RESIDENCIA ZAPATA, HUIMANGUILLO,
EMPADRONADA AL EL PACIENTE PACIENTE Y
JALAPA, JALPA DE MENDEZ,
MOMENTO DE EXPEDIENTE CLINICO
JONUTA, MACUSPANA,
REALIZARSE EL
NACAJUCA, PARAISO,
CUESTIONARIO
TACOTALPA, TEAPA,
TENOSIQUE)
HEMPO TIEMPO TRANSCURRIDO CUESTIONARIO A
DESDE EL NACIMEINTO CUIDADOR
CUANTITATIV TRANSCURRIDO (1,2,3,4,5,6,7,8,9,10,11,12) y
EDAD DISCRETA HASTA EL MOMENTO - ACOMPANANTE DEL
A DESDE EL ARNOS
DEL CUESTIONARIO DEL PACIENTE Y
NACIMIENTO
ESTUDIO. EXPEDIENTE CLINICO
LA PERCEPCION
SUBJETIVA DEL CALIDAD DE VIDA DE
IMPACTO DELA | ACUERDO AL PERCENTIL PUNTUACIONES EN EL
EPILEPSIA Y DESU | DE LAS CALIFICACIONES | CUESTIONARIO QOLCE-55 EN
CALIDAD DE CUESTIONARIO
VIDA CUALITATIVA | ORDINAL | TRATAMIENTO EN TOTALES Y POR LAS FUNCIONES COGNITIVA, QOLCE-55

TODOS LOS
ASPECTOS DE LA
VIDA DE ESA
PERSONA

APARTADO DEL
CUESTIONARIO QOLCE-
55

EMOCIONAL, SOCIAL, FiSICA, Y
PUNTUACION TOTAL.




Estrategia de trabajo clinico:

g) Criterios de inclusion:

Pacientes de 4 a 14 afios de edad, con el diagndstico de crisis epilépticas o epilepsia
atendidos en la consulta externa de neurologia pediatrica.

h) Criterios de exclusion:

Pacientes que no cumplan la definicion operacional de crisis epilépticas o epilepsia,
establecida por la ILAE en 2014.

Pacientes con discapacidad intelectual severa (criterio clinico a partir del DSM-V por
sus siglas en ingles Diagnostic and statistical manual of mental disorders 5™ edition) u
otra discapacidad o comorbilidad que el autor considere afecte su calidad de vida de
manera independiente a la epilepsia.

i)Criterios de eliminacion

-Pacientes cuyos padres no autoricen el uso de la informacién de la encuesta.

j) Métodos de recoleccién y base de datos.

1) INSTRUMENTO: Se utilizé el cuestionarioQOLCE-55 (Quality of life in epilepsy 55),
una encuesta desarrollada en 2015 para evaluar la calidad de vida de los pacientes con
epilepsia en nifos de 4 a 14 afos de edad, la cual se realiza a los cuidadores primarios
de los pacientes, y que contiene 55 items que valoran la funcidn cognitiva(22 items),
emocional (17 items), social(7 items), fisica(9 items), y calificando cada respuesta con
una escala de 5 puntos de Likert, considerando una mejor percepcion de la calidad de
vida cuando el puntaje resulte mayor, para este estudio se evaluaron los cuatro
dominios dando una calificacion del 100 por ciento al valor maximo recabado y O al
valor minimo de cada dominio evaluado, posteriormente se promediaron los puntajes
para dar un puntaje total. Se considero mala calidad de vida como un puntaje menor al
promedio y buena calidad de vida como un puntaje superior al promedio. Para la
recoleccion de los datos se utilizo el software de Google “Google Forms”, en donde se
cred una hoja virtual de recoleccion de datos (formulario), y se enviaron los datos a una

hoja de calculo de manera automatica para posteriormente ser analizados.



k) Analisis estadistico:

En el estudio los datos fueron analizados mediante hojas de calculo del programa de
Microsoft Office Excel.

Para analizar los puntajes del cuestionario QOLCE-55 a cada item se le asignaron 5
respuestas y cada respuesta se le asigno de 1 a 5 puntos respectivamente, y por medio
de un analisis de las medidas de tendencia central (mediana) y las de dispersion
(proporciones) se valor6 como buena a la calidad de vida que se encontraba en
percentil 50(mediana) y superior, y como mala calidad de vida a las puntuaciones por
debajo de esta. Se identificd la relacion entre cada una de las variables utilizando Chi

cuadrada, considerando significativos los palores de p menores de 0.05.

l.- Consideraciones éticas.

El estudio no viola los principios éticos universales, ni las reglamentaciones nacionales
como lo son la Ley General de Salud de los Estados Unidos Mexicanos en donde se
expone en el articulo numero 17 que en materia de investigacion, este estudio es
considerado una investigcion de riesgo minimo ya que la herramienta utilizada, es decir
el cuestionario QOLCE-55 no modifica las variables fisicas, psicologicas, ni sociales de
los participantes, tambien se establece en esta ley que el asentimiento y el
consentimiento informado de participacion puesde ser verbal sin manifestarse por

escrito.

Los beneficios para los participantes seran el poder conocer las areas de la calidad de
vida mas afectadas, asi como establecer una relacion entre las diferentes variables, y
crear estrategias para mejorar su tratamiento y consecuentemente su calidad de vida,
por otra parte el cuestionario no representa ninguna desventaja hacia el paciente en

ningun ambito al ser realizada.



IX RESULTADOS

Los resultados de los 23 pacientes que cumplieron con los criterios de seleccion fueron
los siguientes:

En cuanto a los datos socio-demograficos preguntados, el rango de edad de los
participantes fue de 4 a 14 afos, con una mediana de 9 afios.

Figura 1. Grupos de edad y sexo de los pacientes con epilepsia

4 ANOS 5 ANOS 6 ANOS 7 ANOS 8 ANOS 9 ANOS
ANDS ANDS ANDS ANDS ANDS

EDAD DE LOS PACIENTES

CANTIDAD DE PACIENTES
= = MW =

B MASCULINO mFEMENINO

Fuente: 23 pacientes del Hospital Regional de Alta Especialidad Rodolfo Nieto Padrén enero-junio 2022

todas las edades fue de 9 del genero

masculino (39%) contra 14 del

Masculino

genero femenino (61%). 39%

Femenino
61%

Fuente: 23 pacientes del Hospital Regional de Alta Especialidad

Rodolfo Nieto Padrén enero-junio 2022



Se encontr6 que 8 pacientes FIGURA3. PROPORCION POR MUNICIPIO DE RESIDENCIA ACTUAL

(35%) radican en el mismo

municipio(Centro) donde se

encuentra la consulta de
m CENTRO

neurologia pediatrica donde se 07RO

hace su seguimiento, y 15
pacientes  (65%) en algun .

municipio de la periferia.

Fuente: 23 pacientes del Hospital Regional de Alta Especialidad Rodolfo Nieto

Padrén enero-iunio 2022

Respecto a las caracteristicas de las crisis epilepticas que presentaron los pacientes se
pregunté a los cuidadores primarios la frecuencia de las crisis convulsivas en un
periodo determinado, las respuestas arrojaron que un 13%(3 pacientes) tuvieron menos
de 1 crisis al afio, 9%(2 pacientes) se encuentran en el rango de > o = 1 crisis al afio,
22% (5 pacientes) tuvieron > o0 = a 1 crisis al semestre, y la mayor cantidad de
pacientes 43% (10 pacientes) tuvieron > 0 = a 1 crisis al mes, finalmente otro 9%(2
pacientes) correspondio a < 0 = a 1 crisis a la semana, y en tan solo 1 paciente que

representa el 4% se afirmo tener 1 crisis al dia 0 mas.

Figura 4. Proporcion de pacientes por frecuencia de crisis convulsivas

B> 0 =1 crisis al dia

B> 0= 1crisis ala semana
B> O =1 crisis al mes

B> O =1 crisis al semestre
m> O=1crisis al afio

< 1crisis al afio

Fuente: 23 pacientes del Hospital Regional de Alta Especialidad Rodolfo Nieto Padron enero-junio 2022



También se pregunt(’) sobre el numero Figura 5.-Proporcion de pacientes por modalidad de
tratamiento

de farmacos antiepilepticos que los
pacientes tenian indicados y que Politerapia
utilizaron dentro del ultimo mes, 26%
encontrando que un 74% de los

pacientes (17 pacientes) solo recibia un

o ) Monoterapia
farmaco antiepileptico en su tratamiento, 74%

mientras que la minoria, un 26% (6

pacientes) recibia dos o mas.

Fuente: 23 pacientes del Hospital Regional de Alta
Especialidad Rodolfo Nieto Padrén enero-junio 2022

Figura 7. Proporcion de pacientes por tipo de crisis convulsiva

o Un 70% (16 pacientes) de las crisis
Epilepsia
generalizada convulsivas se clasific6 dentro del

30% rubro de crisis focales, y solo un 30%

Epilepcia
focal (7 pacientes) se clasific6 como

70% generalizadas.

Fuente: 23 pacientes del Hospital Regional de Alta Especialidad Rodolfo

Nieto Padrén enero-junio 2022



El resultado de la herramienta QOLCE-55 que corresponde a la percepcion de la
calidad de vida expresada en puntos se describe a continuacion, en la tabla numero 1
se reporta el rango de puntuaciones, la mediana, y el promedio segun el apartado

correspondiente, ademas se incluye el percentil correspondiente a ese promedio.

Tabla 1.- Puntaje por apartado del cuestionario QOLCE-55.

PERCENTIL
RANGO RANGO

APARTADO MEDIANA PROMEDIO DEL
MAXIMO MINIMO

PROMEDIO

COGNITIVO
EMOCIONAL
SOCIAL
FisICO

En la tabla 2 se ejemplifican los percentiles del 10 al 100 segun las puntuaciones

obtenidas en los diferentes apartados.

Tabla 2.- Percentiles por apartado del cuestionario QOLCE-55.

DOMINIO P10 P20 P30 P40 P50 P60 P70 P80 P90 P 100
slofc\IapA"ol 28 | 38 | 44 | 49 | 53 | 63 | 71 | 86 | 92 | 96
2\ lelefe)) N 44 | 45 | 50 | 51 | 52 | 53 | 56 | 62 | 63 | 68
SOCIAL 7 9 (11|13 |16 |17 | 20| 23 | 27 | 35
FisICO 171 18 | 20 | 22 | 23 | 24 | 27 | 28 | 32 | 41

En promedio los dominios mas afectados en la poblacién de pacientes estudiados
fueron los dominios social y cognitivo. EI dominio social cuyo puntaje promedio es de
16 corresponde al percentil 50, y el dominio cognitivo cuyo porcentaje promedio es de

58 corresponde el percentil 56.



Para realizar la correlacion entre las caracteristicas sociodemograficas y de la misma
enfermedad con la calidad de vida resultante de la evaluacion, se consider6 como mala
calidad de vida a los pacientes cuya calificacion total promediada de los cuatro
apartados se encontrase por debajo del percentil 50, y buena calidad de vida a aquellos

en percentil 50 o superior.

Tabla 3.- Descripcion de la calidad de vida total y por dominio evaluada en QOLCE-55.

CALIDADDE DOMINIO DOMINIO DOMINIO DOMINIO CALIDAD DE
VIDA COGNITIVO EMOCIONAL SOCIAL FISICO VIDA TOTAL

BUENA

MALA
TOTAL DE
PACIENTES
PUNTAIE
PERCENTIL 50

En las tablas 4 a la 9 se describe la relacion de las variables y la calidad de vida total
del cuestionario QOLCE-55..

Tabla 4.- Relacion entre cantidad de antiepilepticos y calidad de vida total del
QOLCE-55

CANTIDAD CALIDAD DE VIDA TOTAL

ANTIEPEILEPTICOS | BUENA MALA TOTAL
POLITERAPIA 4 (17%) 2(9%) 6 (26%)
MONOTERAPIA 8 (35%) 9 (39%) 17 (74%)
TOTAL 12 (52%) 11 (48%) | 23 (100%)




Tabla 5.- Relacion entre clasificacion de las crisis convulsivas y calidad de vida total del

QOLCE-55.

CALIDAD DE VIDA TOTAL

CLASIFICACION DE BUENA

MALA

TOTAL

CRISIS CONVULSIVAS

GENERALIZADA 6 (26%)

1(4%)

7 (30%)

FOCAL 6 (26%)

10 (43%)

16 (70%)

TOTAL

12 (52%)

11 (48%)

23 (100%)

Tabla 6.- Relacion entre frecuencia de crisis convulsivas y calidad de vida total del
QOLCE-55

FRFECUENCIA DE

CRISIS CONVULSIVAS BUENA

CALIDAD DE VIDA TOTAL

MALA

TOTAL

> 1 CRISIS/SEMESTRE =NEEY)!

9 (39%)

18 (78%)

<1 CRISIS/SEMESTRE 2 (9%)

3 (13%)

5 (22%)

TOTAL 11 (48%)

12 (52%)

23 (100%)




Tabla 7.- Relacion entre género y calidad de vida total del QOLCE-55.
CALIDAD DE VIDA TOTAL

GENERO

MUIJER

BUENA
7 (30%)

MALA
7 (30%)

TOTAL
14 (61%)

HOMBRE

5 (22%)

4 (17%)

9 (39%)

TOTAL

12 (52%)

11 (48%)

23 (100%)

Tabla 8.- Relacion entre municipio de residencia y calidad de vida total del QOLCE-55

MUNICIPIO

OTRO

BUENA
8 (35%)

CALIDAD DE VIDA TOTAL

MALA
7 (30%)

TOTAL
15 (65%)

CENTRO, TABASCO

4 (17%)

4 (17%)

8 (35%)

TOTAL

12 (52%)

11 (48%)

23 (100%)

Tabla 9.- Relacion entre grupo de edad y calidad de vida total del QOLCE-55.

EDAD

9 A 12 ANOS

BUENA
7 (30%)

CALIDAD DE VIDA TOTAL

MALA
5(22%)

TOTAL
12 (52%)

4 A 8 ANOS

5 (22%)

6 (26%)

11 (48%)

TOTAL

12 (52%)

11 (48%)

23 (100%)




La tabla 10 contiene los valores de p en relacion de cada variable con los diferentes
dominios de los apartados del cuestionario QOLCE-55 y con su puntuacion total de

calidad de vida

Tabla 10.- Valor de p segun la correlacion de las variables y la puntuacion total de
QOLCE-55 y por apartados.

DOMINIO DOMINIO
VARIABLE COGNITIVO EMOCIONAL SOCIAL FISICO VIDA TOTAL
valor de p valor de p valordep valordep valor de p

POLITERAPIA 0.408 0.283 0.408 0.708 0.408
CLASIFICACION
DE CRISIS 0.033 0.554 0.752 0.340 0.033
CONVULSIVA
FRECUENCIA
DE CRISIS 0.537 0.510 0.795 0.768 0.537
CONVULSIVAS
GENERO 0.795 0.552 0.552 0.431 0.795
MUNICIPIO 0.879 0.304 0.879 0.431 0.879
EDAD 0.537 0.146 0.537 0.062 0.537

DOMINIO DOMINIO

CALIDAD DE

el apartado correspondiente al dominio cognitivo y en la calidad de vida total del
cuestionario QOLCE-55, la clasificacion de las crisis convulsivas en generalizadas o
parciales resultd en una correlacion estadisticamente signiticativa con un valor de p =
0.033. Para las demés variables este estudio no demostré una correlacion
estadisticamente significativa.



X: DISCUSION

En cuanto a las variables socio-demograficas, la poblacion incluida en el estudio resulto
ser en su mayoria de género femenino con 61%, y de género masculino con 39%, en
contraste con otros estudios similares como el de Garcia Galicia en 2020 donde
predomind el género masculino con un 55%s, o como el de Rodriguez Blancas en
2014, donde la mayoria, un 54.9% de la poblacién estudiada, también fue de género
masculino.7 En este estudio el género no demostro tener una relacion estadisticamente
significativa con la calidad de vida, sin embargo, en el estudio de Alvarado Tobias en
2016 se encontro una asociacion entre el género y la calidad de vida del apartado

referente al dominio social con un valor de p = 0.049.14

Dentro de las edades de la poblacién estudiada el rango de edad fue de 4 a 14 afios
con una mediana de edad de 9 afios y un promedio de 9.21 afos, similar a el rango de
edad en que se validé el cuestionario utilizado para este estudio QOLCE-55 que fue de

4 a 18 afos con una edad promedio de 11.58 afos.12, 13.

La mayoria de los pacientes incluidos en el estudio, un 65% resultaron vivir en un
municipio diferente al de Centro, lo que l6gicamente representa mayores costos de
traslado y un acceso limitado a la atencién de tercer nivel, sin embargo, en este
estudio, este factor no demostré tener una relacion estadisticamente significativa con la

calidad de vida.

Respecto a las caracteristicas propias de la enfermedad de cada paciente, el uso de
poli terapia en el tratamiento corresponde al 26% de la poblacién estudiada, y el resto
gue son aproximadamente tres cuartas partes(74%) refirié el uso de solo un
medicamento antiepiléptico, la proporcion que encontramos corresponde a la
encontrada por Garcia Galicia(2020) donde la monoterapia corresponde al 77.5%,s y
similar a la del estudio descriptivo de Sanchez Sanchez en 2014 donde el porcentaje
de poblacion cursando con monoterapia fue (promediando los tres afios del estudio) de

60%.15 En nuestro estudio este factor no demostro ser estadisticamente significativo.



En este estudio la frecuencia de las crisis convulsivas mas comunmente reportada fue
“mayor o igual a una crisis al mes”, representando a un 10.43% de la poblacion
estudiada, solamente un 22% presenté menos de una crisis convulsiva al semestre, un
porcentaje menor al reportado por Garcia Galicia(2020) donde 56.3% presento menos
de 1 crisis convulsiva al semestre,s sin embargo nuestro resultado es similar al
presentado en un estudio del norte de India donde Arya y colaboradores reporté un
13.5% de poblacion con menos de 1 crisis al semestre.16 Tanto en este Gltimo estudio
mencionado(donde se uso el cuestionario QOLCE) como en el presente estudio, la
frecuencia de las crisis convulsivas no resulto ser un factor pronéstico de calidad de

vida.

La clasificacion de las crisis convulsivas resulté en su mayoria focal con 70% de la
poblacion estudiada, resultado similar al presentado por Alvarado Tobias(2016)con un
69%,14 Sin embargo un resultado inverso al del estudio de Rodriguez Blancas(2014) o
al de Garcia Galicia(2020) donde presenté crisis generalizadas un 70.6% y un 78.8%
respectivamente.7 s. Este hallazgo puede deberse a el tamafio menor de nuestra
muestra comparada con la de los dos ultimos estudios mencionados. En el presente
estudio se demostro una asociacion estadisticamente significativa de la clasificacion de
las crisis convulsivas con la calidad de vida en su apartado cognitivo, y con la calidad
de vida total, con un valor de p= 0.033 en ambos casos, donde la poblacion con crisis
convulsivas focales presento una mayor proporcién de calificaciones dentro de mala
calidad de vida. Esto pudiera deberse a una mayor afectacion del area cognitiva debido
a ciertos farmacos que se usan preferentemente para el tipo de crisis focales, son

necesarios mas estudios en nuestra poblacion que demuestren dicha asociacion.



XI.

CONCLUSIONES

No existe una diferencia entre la calidad de vida del paciente con epilepsia
respecto a las variables de edad, género, municipio de residencia, modalidad de
farmacoterapia, y frecuencia de las crisis convulsivas.

Existe una correlacién significativa entre la calidad de vida del paciente con
epilepsia respecto a la clasificacion de las crisis convulsivas.

Los dominios més afectados en la calidad de vida de los pacientes fueron el
cognitivo y el social.

Son necesarios mas estudios como este en nuestro medio y con una muestra
mayor para encontrar los factores que estan condicionando una menor calidad

de vida en los pacientes con crisis convulsivas focales.
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Xlill. ORGANIZACION

RECURSOS HUMANOS

a) Responsable del estudio:
Dr. Marco Alejandro Garcia Vargas
Medico residente del tercer afio de Pediatria.

b) Directores de la tesis:
Especialidad del Nifio Dr. Rodolfo Nieto Padron.
Dr. Manuel Eduardo Borbolla Sala
Jefe del departamento de investigacion del HospitalRegional de Alta
Especialidad del Nifio Dr. Rodolfo Nieto Padroén.

RECURSOS MATERIALES

a) Fisicos
l. Computadora
I. Celular
[l. Conexion a internet
IV. Pluma
V. Impresora

VI.  Hojas de papel tamafio carta
b) Financieros
Los propios de la unidad y del investigador

XIV. EXTENSION
Se autoriza a la Biblioteca de la UNAM la publicacién parcial o total del presente trabajo
recepcional de tesis, ya sea por medios escritos o electronicos.



XV. CRONOGRAMA ACTIVIDADES

VALORACION DE CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON EPILEPSIA TRATADOS EN EL HOSPITAL REGIONAL DE ALTA
ESPECIALIDAD DEL NINO “DR. RODOLFO NIETO PADRON
ACTIVIDADES 8-10-21 | 8-11-21 | 8-12-20] 8-1-22| 8-2-22] 8-3-22| 8-4-22] 8-5-22 | 8-6-22 | 8-7-22 | 8-8-22
DISENO DEL PROTOCOLO
ACEPTACION DEL PROTOCOLO
CAPTACION DE DATOS
ANALISIS DE DATOS
DISCUSION
CONCLUSIONES
PROYECTO DE TESIS
ACEPTACION DE TESIS
EDICION DE TESIS
ELABORACION DE ARTICULO
ENVIO A CONSEJO EDITORIAL DE REVISTA

XVI. ANEXOS

A continuacién, se presenta el documento en version para imprimir del formulario
creado en Google forms, el cual contiene las preguntas relacionadas con las
caracteristicas sociodemogréficas, los datos principales del paciente, e integra la
herramienta del cuestionario QOLCE-55.



	Portada 
	Índice 
	Resumen 
	Texto  
	Conclusiones 
	Referencias Bibliográficas 

