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RESUMEN
Antecedentes: La epilepsia impacta significativamente el bienestar psicoldgico,
emocional y social de los pacientes pediatricos, sin embargo, pocos estudios en
México y América Latina abordan la calidad de vida y las alteraciones ambientales
en nifos con epilepsia. Las investigaciones existentes se centran en pacientes
adultos. Una comprension mas profunda del impacto de la enfermedad en los nifios
es crucial para mejorar su calidad de vida a través de un enfoque multidisciplinario.
Objetivo: Evaluar la calidad de vida de nifios de 4 a 10 afios y 11 meses con
epilepsia focal o generalizada en la Unidad de Medicina Familiar No. 11 (UMF-11)
del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), Aguascalientes. Material y
Métodos: Estudio prospectivo, observacional, descriptivo y transversal que incluye
65 nifos con epilepsia. Se empled un muestreo aleatorio simple. La calidad de vida
se medid6 mediante la escala ECAVIPEP, que evalua la autopercepcion, la
motricidad, la conducta, la cognicién y la socializacidén. El analisis estadistico se
realizd mediante Excel y SPSS version 30.0, con a de Cronbach de 0,673 y
correlacion de Spearman de 0,670 (p < 0,05). Resultados: Se analizaron los
resultados de la escala por dominios encontramos (de mayor a menor afectacion):
cognitivo el 46.2%, buena, seguido de autopercepcion el 47.7% buena, socializacion
58.5%, autopercepcion 47.7% y motor grueso 83.1 %. siendo el dominio cognitivo
el mas afectado. La muestra se conformé por 65, 33(50.8) nifios y 32 (49.02%)
nifias, edad promedio fue de 9 anos. La epilepsia que mas se presenté fue la
epilepsia de inicio generalizado en el (69.2%). La calidad de vida en los nifios
corresponde en un 40% a regular y 60% buena. Conclusién: con respecto a la
calidad de vida en nuestro prétocolo en general fue buena, no encontramos
pacientes con mala calidad de vida, sin embargo los dominios de autopercepcién y
socializacion que obtuvieron los puntajes mas bajos, aunque no impactaron en la
calidad de vida de manera global en un futuro si pueden tener un impacto en la

calidad de vida.

Palabras clave: calidad de vida, epilepsia, epilepsias, nifios, infancia.



ABSTRACT

Background: Epilepsy significantly impacts the psychological, emotional, and social
well-being of pediatric patients, however, few studies in Mexico and Latin America
address quality of life and environmental disturbances in children with epilepsy.
Existing research focuses on adult patients. A deeper understanding of the impact
of the disease on children is crucial to improve their quality of life through a
multidisciplinary approach. Objective: To evaluate the quality of life of children aged
4 to 10 years and 11 months with focal or generalized epilepsy at the Family
Medicine Unit No. 11 (UMF-11) of the Mexican Social Security Institute (IMSS),
Aguascalientes. Material and Methods: Prospective, observational, descriptive, and
cross-sectional study that includes 65 children with epilepsy. Simple random
sampling was used. Quality of life was measured using the ECAVIPEP scale, which
assesses self-perception, motor skills, behavior, cognition, and socialization.
Statistical analysis was performed using Excel and SPSS version 30.0, with
Cronbach's a of 0.673 and Spearman's correlation of 0.670 (p < 0.05). Results: The
results of the scale were analyzed by domains and we found (from greatest to least
affectation): cognitive 46.2%, good, followed by self-perception 47.7% good,
socialization 58.5%, self-perception 47.7% and gross motor 83.1%. The cognitive
domain being the most affected. The sample consisted of 65, 33 (50.8) boys and 32
(49.02%) girls, average age was 9 years. The most common epilepsy was
generalized onset epilepsy in (69.2%). The quality of life in children corresponds to
40% regular and 60% good. Conclusion: Regarding the quality of life in our protocol
in general it was good, we did not find patients with poor quality of life, however the
domains of self-perception and socialization that obtained the lowest scores,
although they did not impact on the quality of life in a global way, in the future they

may have an impact on the quality of life.

Keywords: quality life, epilepsy, epilepsies, children, childhood.



1. INTRODUCCION

La epilepsia en el trastorno neurolégico mas comun, de acuerdo con datos de la
OMS existen alrededor de 50 millones de personas a nivel mundial con esta
enfermedad. En México la prevalencia que se estima oscila entre 180 a 400 por 100
000 habitantes en la poblacion infantil. Ademas, reportan de 400 a 800 casos

nuevos por 100 000 nifos. (1)

Esta enfermedad tiene antecedentes historicos importantes, en las civilizaciones
antiguas era considerada una enfermedad rodeada de hitos misticos y religiosos,
creando en ella un estigma social importante. Aristételes fue el primero en proponer
que la epilepsia era una enfermedad del cerebro y no de indole magico-religiosa. A
través del tiempo y con la aparicion del electroencefalograma se pudo comprobar
que la epilepsia era una enfermedad cerebral y con ello la Liga Internacional Contra
la Epilepsia en 1997 junto con la OMS se reunieron y crearon objetivos para mejorar
el tratamiento farmacoldgico y sobre todo no farmacolégico ademas de buscar

estrategias de como disminuir el estigma que abraza esta enfermedad.

A lo largo de los ultimos afios se han creado varias escalas que intentan medir la
calidad de vida en adultos, adolescentes y ninguna que solo involucre a los nifios.
En la mayoria se mide la calidad de vida de los adolescentes y los nifios con
preguntas que son aplicables al adolescente, pero no a nifios lo cual sesga las

respuestas de las escalas.

Por lo anterior se decidi6é conocer la calidad de vida de los nifios en la UMF 11 con
la escala ECAVIP, ésta fue desarrollada y validada por el neurdlogo pediatra
mexicano Garcia Galicia en el ano 2014, aplicable en nifios de 4 a 10 afnos. Consta

de 22 items agrupados en dominios de autopercepcion, comportamiento, cognitivo,



motor grueso y socializacidon. Las preguntas son sencillas y se puede responder en

menos de 10 minutos.

Es indispensable conocer la calidad de vida de los nifios con epilepsia desde el
primer nivel de atencion, pues el médico familiar es profesional que interactua de
primera instancia con estos pacientes, les da seguimiento y los deriva a los
especialistas cuando es necesario. La epilepsia alberga un gran impacto a nivel
social, cognitivo y emocional, secundaria al estigma que la acompafia, la
sobreproteccion de los padres, y el estigma interiorizado que los propios pacientes

pueden desarrollar.

La identificacion de calidad de vida debe ser manera precoz pues mientras mas
joven sea el paciente mas impacto positivo podremos tener en la calidad de vida de

los nifos con calidad con epilepsia.



2. MARCO TEORICO

2.1 Estrategia de busqueda de informacion

Se realizé una busqueda sistematizada en bases de informacion como PUBMED,
EBSCO, BVS, UPTODATE, CONRICYT y plataforma UNAM. Usando como
palabras clave: Calidad de vida, nifios, epilepsia, quality life, children, epilepsy. Se

utilizaron los descriptores ya mencionados, asi como sus sinénimos:

Busqueda MSH

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/?term=benign+rolandic+epilepsy+of+childhood

Busqueda especifica

(quality life ((title)) AND (epilepsy title OR epilepsies ((title)) AND (children,
childhood)

De acuerdo con esta busqueda se encontraron los resultados que se registrarén en

el diagrama de COCHRANE asi como busqueda de informacién por bola de nieve.



2.2 Diagrama de Cochrane

Base de datos utilizada para la
busqueda de articulos tanto en inglés
como en espafol: Pub Med BVS y
plataforma UNAM

Articulos obtenidos por Busqueda en
bola de nieve:
0

Sin palabras clave en el titulo 572, 244,
articulos que no se pueden descargar
13, tipo de estudio diferente 5

Articulos identificados 577,542

Articulos duplicados 67

Se revisan 8 articulos

Se revisan 8 articulos




2.3 Antecedentes cientificos

Dana Brabcova et al. (2015) Realizaron un estudio transversal llamado “Efecto
de las dificultades de aprendizaje sobre el auto concepto académico en nifios
con epilepsia y sobre su calidad de vida” Objetivo: Analizar variables
potencialmente significativas (género, frecuencia de las convulsiones, duracion
de la epilepsia, discapacidad intelectual, discapacidad de aprendizaje y trastorno
por déficit de atencion con hiperactividad) en relacién con el auto concepto
académico en nifios con epilepsia y dominios adicionales de su calidad de vida.
Material y Método: El grupo de estudio estuvo formado por 182 nifias y nifios de
9 a 14 afos que completaron el cuestionario CHEQOL-25 (Health-Related
Quality of Life Measure) que evalua la calidad de vida relacionada con la salud.
Resultados: La escala de percepcion del estudiante SPAS se encontré una
correlacion relativamente alta (>0,3) y estadisticamente significativa entre la
puntuacion total SPAS y el diagnéstico de discapacidad intelectual leve y
problema de aprendizaje LD. El factor mas importante que afecta el auto
concepto académico en nifios y adolescentes con epilepsia) CWE es la
presencia de LD (problemas de aprendizaje).

Para calidad de vida utilizando la escala CHEQL-25, los resultados mostraron
con T de student que los nifios con epilepsia y problemas de aprendizaje tuvieron
resultados estadisticamente mas bajos en la escala 1 consecuencias
interpersonales y sociales y en la escala 3 intrapersonal y problemas
emocionales. Sin embargo, en la escala 2 preocupaciones € inquietudes y en la
escala 4 divulgacion y normalidad no hubo resultados estadisticamente

significativos. (2)

Fenella J. Kirkham (2020) realiz6 una investigacion en “Calidad de vida
relacionada con la salud y la carga de las convulsiones prolongadas en nifios
con epilepsia no institucionalizados”, con un estudio transversal. Obijetivo:

Proporcionar informacion sobre la carga de la enfermedad y la calidad de vida

5



relacionada con la salud (CVRS) en nifios con epilepsia que experimentan crisis
convulsivas agudas prolongadas (PACS) en el entorno comunitario, e investigar
los factores que pueden predecir mala CVRS en esta poblacion. Métodos: El
estudio PERFECT-3 incluyé a nifios y adolescentes no institucionalizados (de 3
a 16 anos de edad) a quienes se les habia diagnosticado epilepsia al menos 12
meses antes de la inscripcion, habian experimentado uno o mas PACS en los
ultimos 12 meses y habian tenido uno o mas recetas actuales de medicamentos
de rescate PACS. Las crisis convulsivas agudas prolongadas se definieron como
crisis convulsivas que duraban mas de 5 minutos. Los pacientes no eran
elegibles para su inclusion en el estudio si experimentaban convulsiones febriles,
pero no tenian diagndstico de epilepsia, si tenian pseudoconvulsiones u otros
eventos no epilépticos que pudieran confundirse con convulsiones, o si estaban
institucionalizados. Los pacientes elegibles fueron inscritos por médicos de 20
centros de estudio (departamentos de pediatria y centros especializados en
neurologia pediatrica) en Alemania, Italia, Espafa y el Reino Unido mediante
muestreos consecutivos de pacientes elegibles que realizaban visitas de rutina.
Se utilizé un algoritmo predefinido para el reclutamiento de pacientes en cada
pais para obtener una muestra representativa de los diferentes grupos de edad
de interés (3 a 6 afos, 7 a 12 afios y 13 a 16 afios). Resultados: Los nifios
inscritos (N = 286) habian experimentado de 1 a 400 PACS (mediana 4) en el
ultimo ano. Los médicos informaron que 216/281 pacientes (76,9%) tenian
problemas de aprendizaje de diversa gravedad. Las puntuaciones medias de
utilidad del EQ-5D calificadas por médicos (n= 279), padres (n= 277) y pacientes
(n = 85) fueron 0,52 (desviacién estandar: 0,41), 0,51 (0,39) y 0,74 (0,29),
respectivamente. EI aumento de la frecuencia de PACS, el aumento de la
gravedad de la discapacidad de aprendizaje y la asistencia a escuelas
especializadas se asociaron significativamente con la disminucion de la
puntuacion de utilidad de EQ-5D. En el modelo multivariable tener problemas de
aprendizaje fue el mejor predictor de una mala CVRS. Conclusién: La calidad de

vida relacionada con la salud era muy mala en muchos nifios con epilepsia cuyos



PACS se manejaron con medicacion de rescate en la comunidad, siendo la
discapacidad de aprendizaje el predictor mas poderoso de la CVRS de los
pacientes. Las puntuaciones medias de utilidad del EQ-5D fueron mas bajas que
los valores publicados para muchos otros trastornos crénicos, lo que indica que
el tratamiento 6ptimo debe implicar ayudar a los nifios y sus familias a manejar
las discapacidades de aprendizaje y las deficiencias cotidianas, ademas de

prevenir las convulsiones.(3)

Choong Yi Fong et al. (2018) Realizaron un estudio acerca de “Calidad de vida
en nifos malasios con epilepsia” Objetivo: Investigar la calidad de vida de CWE
multiétnicos en Malasia segun lo informado por el nifio y el padre. Determinar el
nivel de concordancia entre el auto informe del nifio y el informe de calidad de
vida del padre-representante; y Explorar posibles correlaciones con
caracteristicas sociodemograficas, de la epilepsia y el funcionamiento familiar
con la calidad de vida en CWE. Métodos: Estudio transversal de todos los CWE
de 8 a 18 afios de edad con al menos 6 meses de duracién de la epilepsia, nivel
minimo de lectura de educacion primaria primer afo y que asistian a la
educacion general. La calidad de vida se midi¢ utilizando el cuestionario de
medicion de la calidad de vida para nifios con epilepsia (CHEQOL-25) de auto
informe de padres y nifios. Se obtuvieron puntajes totales y de subescala
CHEQOL-25. Los niveles de concordancia entre padres e hijos se determinaron
mediante coeficientes de correlacion intraclase (ICC). El funcionamiento familiar
se evalu6 mediante la subescala de funcionamiento general (GF-12).
Resultados: Un total de 115 CWE y sus padres participaron en el estudio. En
general, los padres de Malasia calificaron los puntajes totales de CHEQOL-25
de los niflos mas bajos que los propios nifios [puntaje total promedio de los
padres: 68,56 (DE: 10,86); puntuacién media total del nifio: 71,82 (DE: 9,55)]. El
acuerdo entre el nifio y el padre en el CHEQOL-25 fue de pobre a moderado
(ICC oscil6 entre 0,31 y 0,54), con la mayor discordancia en el dominio secreto

de la epilepsia (ICC=0,31, p=0,026). Padre e hijo tenian mas probabilidades de



estar de acuerdo en dominios mas externos intrapersonal/social (ICC=0,54,
p<0,001) e interpersonal/emocional (ICC=0,50, p<0,001). La etnia malaya, las
convulsiones focales y la alta frecuencia de convulsiones (21 convulsiones por
mes) se asociaron con puntuaciones mas bajas de CHEQOL-25. Hubo una
correlacion significativa pero débil entre el GF-12 y las puntuaciones totales de
CHEQOL-25 de proxy de los padres (r = -0,186, p = 0,046). Conclusion: Los
resultados enfatizan la importancia de tener la perspectiva del nifo sobre su
calidad de vida, ya que el nivel de concordancia entre los puntajes informados
por el padre y el nifio fue de bajo a moderado. CWE de Malasia de etnia malaya,
aquellos con convulsiones focales o alta frecuencia de convulsiones corren el

riesgo de una calidad de vida mas pobre. (4)

Chinawa, (2021) “Calidad de vida relacionada con la salud en nifios con epilepsia
en Enugu: Necesidad de intervencion dirigida “. Objetivo: Evaluar la CVRS en
nifos nigerianos con epilepsia y compararla con la de nifios sanos. Métodos: Se
realizé un estudio transversal de 166 nifios con epilepsia (CWE), de 5 a 14 afios
de edad que recibieron medicamentos antiepilépticos (FAE) durante al menos 6
meses y 166 ninos aparentemente sanos de la misma edad y sexo. Se utilizd
una version genérica de la escala Pediatric Quality of Life (Peds QoL versién 4)
para evaluar la CVRS. Resultados: Se encontraron diferencias significativas en
las puntuaciones medias de calidad de vida en los dominios de funcionamiento
social, combinacion y actividades psicosociales mas fisicas entre casos y
controles. Las puntuaciones de la funcion escolar de <50, que indican una CDV
baja, fueron significativamente mayores (ji cuadrada = 35,37) (p = 0,0001) entre
los casos (32,5 %) en comparacion con los controles (6,3 %). De igual forma, la
baja calidad de vida en la combinacién psicosocial se observo significativamente
(P_ = 0,042) mas entre los casos (12,7%) en comparaciéon con los controles
(6,3%). La baja calidad de vida en el dominio del sentimiento emocional se notd
significativamente (Chi cuadrado = 12,9) (P = 0,0002) mas en sujetos con

edades entre 8 y 12 afios (20%). Los puntajes de calidad de vida por debajo de



50 en el dominio de la funcién social se observaron significativamente (Chi
cuadrado = 6,49) (P = 0,039) mas en sujetos con edades entre 5 y 7 afos
(44,8%). Hubo una diferencia de género significativa en el indice de calidad de
vida en el dominio de funcionamiento escolar en los sujetos. (Chi cuadrado =
6,49) (Valor de p = 0,039). Los nifios de la clase social alta puntuaron mas alto
en el dominio de funcionamiento social, y la clase social se asocid
significativamente con las puntuaciones en el dominio de funcionamiento social.
(F =3,75y P = 0,03). Los puntajes de CDV por debajo de 50 en el dominio
emocional fueron significativamente mas altos entre los sujetos de 8 a 12
afos/13 a 18 afos, y los puntajes de CDV de <50 en el dominio de funcion
escolar fueron significativamente mas altos en los sujetos de 5 a 7 afnos. (P =
0,0002) (P = 0,039), respectivamente. Conclusion: La CVRS se reduce en CWE
en todos los dominios de Peds QoL. Los predictores significativos de una CVRS
reducida incluyen la edad, el género y la clase socioeconémica. Mas alla del
control de las crisis, el manejo de la epilepsia debe orientarse a garantizar una

calidad de vida relacionada con la salud éptima.(5)

Luis Angel Toral Gamez (2017) “Calidad de vida en nifios con epilepsia y
sobrecarga en sus cuidadores” Objetivo: Dar a conocer la calidad de vida del

nifio con epilepsia y la sobrecarga de sus cuidadores en el HGR No. 36 Material

y métodos: Se realizé un estudio de tipo descriptivo, observacional, transversal,
prospectivo. Muestra: 71 nifos. Criterios de seleccion: Inclusién nifios con
epilepsia de entre 4 y 10 afios en la consulta de neuropediatria, en tratamiento
por mas de 6 meses, expediente completo, cuidador acompanante. Exclusion:
Comorbilidades que limiten calidad de vida y limitaciones del lenguaje.
Eliminacion: Expediente incompleto, retiro voluntario, aparicion de nuevas
comorbilidades, no hubo pérdidas de muestra. Variables: Cualitativas
determinadas a través de la escala ECAVIPEP y Zarit. Métodos Estadisticos: Se
empled estadistica descriptiva con medidas de tendencia central (frecuencias,

porcentajes, media, mediana, minimos y maximos). Se utilizaron correlaciones,



p y Chi cuadrada. Se usaron los programas Microsoft Excel y SPSS. Resultados:
La muestra se conformd por 39 (54.92%) nifios y 32 (45.07%) nifas, edad
promedio 6.7 afos, el inicio promedio de inicio de la epilepsia fue a los 3.5 afios.
La epilepsia fue generalizada en el 78.86% (n=56). Se encontrd tratados con
monoterapia en el 77.55% (n=55). La CVRS fue buena 76.05% (n=54) y regular
23.95% (n=17), los dominios mas afectados fueron la cognicién y el
comportamiento. La sobrecarga en cuidador primario fue poca o nula el 53.53%
(n=38), leve- moderada 36.31% (n=26), el factor mas afectado en fue la
autoeficacia. Conclusiones. No se correlacionaron la calidad de vida y la
sobrecarga de los cuidadores. La sobrecarga se relaciona significativamente con
el nucleo familiar no integro y es mas frecuente cuando los cuidadores fueron
los abuelos. La CVRS fue buena quizas por el control de las crisis y disminuye

la sobrecarga de sus cuidadores.(6)

Asia Alnaamani (2023) Evaluacion de la calidad de vida en los nifios con
epilepsia en Oman. Objetivo: Este estudio tiene como objetivo describir la calidad
de vida en nifios omanies con epilepsia en el Hospital Universitario Sultan
Qaboos, Oman. Métodos: Ciento un nifios omanies, con edades comprendidas
entre 5 y 14 afios, diagnosticados con epilepsia se inscribieron en el estudio
durante 3 meses. Se utilizé epidemiologia descriptiva para caracterizar la calidad
de vida en estos nifios. La calidad de vida se midi6 mediante el cuestionario
PedsQL (4.0), un cuestionario de 23 items de informes para nifios y padres. Se
utilizé el analisis de varianza (ANOVA) para comparar las puntuaciones medias
de calidad de vida y se evalud la concordancia entre los informes de calidad de
vida de nifos y padres utilizando rho de Spearman; mientras que se realizdé un
analisis de varianza multivariado (MANOVA) para determinar las diferencias en
las calificaciones de las subescalas. Resultados: Los factores que afectaron la
calidad de vida incluyeron el estado familiar, el nivel de ingresos, la cobertura de
la seguridad social, el tipo de tratamiento, convulsiones, frecuencia, edad de

apariciéon y duracion sin convulsiones en afios. Conclusion: Los nifios omanies

10



con epilepsia tienen una calidad de vida deficiente y su funcion psicosocial se ve
gravemente afectada. Por lo tanto, la calidad de vida deberia ser una medida de
resultado importante en el tratamiento de nifios con epilepsia y no sélo el control

de las convulsiones.(7)

Syeda Ra’ana Hussain (2020) Determinacion de la calidad de vida de los nifios
que viven con epilepsia en Kenia: un estudio transversal que utiliza la
herramienta CHEQOL-25. El objetivo: Determinar la calidad de vida de los nifios
que viven con epilepsia (CWE) utilizando la herramienta CHEQOL-25 en una
poblacién pediatrica de Kenia. Otros objetivos fueron describir la correlacion
entre las perspectivas de los cuidadores y los nifios y describir los factores que
afectan la calidad de vida. Método: Realizaron un estudio transversal en cuatro
sitios de Nairobi. Los datos cuantitativos se recopilaron mediante un cuestionario
CHEQOL-25 auto administrado. En el estudio participaron cuidadores y sus
nifos de entre 7 y 15 afios que asistian a clinicas de neurologia. Utilizaron
estadisticas Kappa para comparar las respuestas de los nifios y los cuidadores.
Resultados: Se entrevisté a un total de 354 participantes (177 ninos y 177
cuidadores). EI 60,5 % de los nifios informé una buena calidad de vida, con una
percepcion similar del cuidador del 56,5 %. Los cuidadores con poca educacion
y los cuidadores hombres se asociaron con una peor calidad de vida (p = 0,01);
Otros factores sociodemograficos tuvieron poco impacto en la calidad de vida
medida de CWE. Los cuestionarios de padres e hijos se correlacionaron bien en
términos de respuesta en términos de dominios interpersonal (p = 0,001) e
intrapersonal (p = 0,004). Conclusion: Este estudio demostré que la mayoria de
los CWE y sus cuidadores informaron una buena calidad de vida, aunque
algunos factores como el sexo del cuidador masculino y un menor nivel de

educacion se asociaron con una mala calidad de vida.(8)
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2.4 Teorias y modelos

Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes pediatricos con epilepsia
En algunos estudios las primeras limitaciones a la calidad de vida en pacientes
pediatricos con epilepsia se encuentran en la esfera psicosocial, la cual resulta mas
perjudicada, presentandose con disminucion en la cognicion, atraso, desercion

escolar y la menos afecta es la esfera emocional.(9)

2.4.1 Esfera biologica

Uno de los factores mas importantes que afectan la calidad de vida en los nifios y
adolescentes con epilepsia es el tipo de crisis que manifiestan; la edad es
importante porque ademas de la percepcion diferente en cada grupo etario, también
existen tipos diferentes de sindromes segun el grupo de edad; encontrando mayor
prevalencia de epilepsias generalizadas en nifios de menor edad y a medida que
van creciendo hay aumento de las crisis focales. Otro factor importante es la
respuesta al tratamiento, y por ultimo también es muy importante valorar las

comorbilidades asociadas.(9)

Existen otros factores que influencian la calidad de vida como la medicacion
anticonvulsivante recibida, el numero de medicamentos, los efectos adversos
asociados, el tiempo que lleva padeciendo de epilepsia, si han recibido algun
tratamiento adicional para la epilepsia como dieta cetogénica, estimulador de nervio

vago (VNS), cirugia de epilepsia, entre otros.(9)

2.4.2 Esfera psicolégica

La epilepsia siempre ha sido una enfermedad estigmatizada; tanto que
anteriormente se consideraba una enfermedad mental; desde la realizacion del CIE-
9 (Clasificacién Internacional de enfermedades) en 1978, se empezé a considerar
como una enfermedad neurologica. Existen areas del cerebro que estan
relacionadas con las emociones, sentimientos, pensamientos, etc. Y que se

relacionan por su funcién con numerosos factores psicoldgicos en el ser humano; el
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paciente con epilepsia no es la excepcion. Se ha encontrado como el sistema
limbico interviene en la regulacion de todas estas situaciones, incluyendo miedo,

angustia, aprendizaje. (9)

Existe amplia asociacion de la epilepsia con trastornos mentales como la depresion,

trastornos de la personalidad y alteraciones comportamentales que estan

relacionados a la epilepsia.** Existen pocos estudios de CVRS en epilepsia, y menos
aun si es poblacion infantil y adolescente. Dentro de lo poco que se puede
referenciar, se encuentra que no solo la epilepsia como tal influye en la esfera
psicolégica del paciente, sino también los farmacos utilizados y todo el medio
ambiente que rodea a estos individuos; que altera de forma negativa o positiva
segun sea el caso la conducta del paciente, el comportamiento motor, el lenguaje y
otras funciones que se ven directamente relacionadas con la autoestima,

interacciones sociales y la vida de comunicacion del ser humano. (9)

Los pacientes sienten el estigma de la enfermedad, el rechazo, la discriminacién de
la sociedad; lo que lleva a aislamiento y dependencia por parte del paciente y
sobreproteccion por parte de los cuidadores y personas que lo rodean. Y no
solamente hablamos de los efectos negativos de la enfermedad, sino también de
los cambios en la vida diaria que pueden aparecer por ejemplo luego de una cirugia
de epilepsia exitosa; donde nadie le ensefa ni orienta al paciente acerca de como
afrontar la vida sin todas las limitaciones que le ponia la epilepsia y que ahora no

las tiene.(10)

La otra que esta directa o indirectamente afectada con esta patologia es la familia
del paciente con epilepsia, y aun mas si estamos hablando de un nifio o
adolescente; donde la calidad de vida de todo el conjunto de personas que rodea al
paciente se encuentra incluida en la vivencia de la patologia. Situaciones como el
temor de que algo malo le pase al paciente, observar como el nifio no se puede
vincular normalmente a la sociedad, como en algunos casos ni siquiera puede

realizar las actividades de la vida diaria, la inversion alta de tiempo en su
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acompafamiento, el retraso del desarrollo, la falta de una pareja, las discusiones
entre familiares, el sentimiento de envidia por la atencion por parte de los hermanos,
etc.(10)

El impacto emocional y familiar se manifiesta a diversos niveles, en primera
instancia en el aspecto econdémico, por la accesibilidad a los farmacos anti
comiciales y su coste, segundo por los gastos de transporte a la consulta médica,
el tiempo y los alimentos, en tercer lugar, hasta un 81% por ser los cuidadores
primarios, aunque estaban dentro del rango de edad para la poblacion
economicamente activa, lo que implica una disminucion a los ingresos; ademas se
generan diversos sentimientos negativos en los cuidadores primarios, como miedo,
angustia, rechazo, sobreproteccion y la sensacion de carga, ademas de la
estigmatizacion, lo que en algunos casos lleva a ocultar el diagnéstico en su
entorno, dichas circunstancias ocurren en paises desarrollados y en vias de
desarrollo. En el ambiente familiar, la falta de aceptacién se observé en la ciudad
del 30% respecto a la provincia en un 17%. Se encontrd que el 44% de los hogares
eran disfuncionales, donde predomind la indiferencia, la irresponsabilidad,
alcoholismo y abandono paterno, lo cual podria estar en funcion de las expectativas
de los padres, de menor tolerancia a los pacientes por el grado de retardo mental y
dependencia de un cuidador primario, que generalmente es la madre, existiendo en
este ultimo una disminucién también en su calidad de vida. Se ha observado que el
efecto negativo en el cuidador depende del aislamiento, de la irrupciéon de la
dinamica familiar, del sentido de responsabilidad y de la incertidumbre a futuro,
mientras que el efecto positivo se relaciona con la unidad familiar, apoyo vy
comportamientos altruistas. Se ha relacionado que a mayor nivel educativo
(secundaria o superior) de los padres existe un efecto significativo sobre la actividad

fisica, el bienestar, la cognicion y el comportamiento de los pacientes.(6)
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2.4.3 Esferas educacional y social.

En el area escolar se observa un deterioro cognitivo significativo, caracterizado por
una disminucion en el tiempo de reaccion, en la atencidon, la memoria, en
procesamiento del conocimiento y la monoterapia o politerapia, el leguaje, que se
encuentra en funcion de la duracion de la enfermedad, de la frecuencia, del tipo de
crisis, observando disminucioén en el desempefo cuando hay polifarmacia. Las
alteraciones mas frecuentemente relacionadas con la administracion de farmacos
son los trastornos conductuales, alteracion en el estado de animo por ejemplo la

depresion, sedacion, confusion y sobre todo somnolencia.(10)

Otro ambito importante es la dificil aceptacion en el ambiente escolar, con
porcentajes de rechazo de hasta el 42%, aunado a las conductas agresivas y el
miedo asistir a la escuela, lo que dificulta la adaptacion, desarrollo e integracion del
nifo, afectando sus relaciones interpersonales e intrapersonales. Es importante
recalcar que la problematica también se debe al prejuicio que se tiene de la
enfermedad, esa falta de informacién se ha observado en la poblacion en general y
en maestros de las escuelas, lo que en ocasiones condiciona la negacién de la
inscripcion o la expulsion, sumandose a las condiciones adversas propias de la

enfermedad.(9)

2.5 Marco conceptual

2.5.1 Calidad de vida en ninos

Percepcion que tiene el nifo de su posicion en la vida en relacion con sus metas,
expectativas, normas e intereses (11)

2.5.2 Epilepsia

Enfermedad cronica que se caracteriza por la recurrencia de crisis epilépticas no
provocadas (dos o mas). Varias crisis en un intervalo de 24 horas se consideran

como una Unica crisis epiléptica. (12).
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2.5.3 Caracteristicas de nifios con epilepsia

Se caracterizan por su comienzo entre los 3 y los 13 afios, con crisis parciales
simples consistentes en contracciones tonicas o clonicas de un lado de la cara, a
menudo con bloqueo del habla (el nifio no puede llamar a sus padres) y sialorrea.
También puede haber crisis parciales secundariamente generalizadas. Ambos tipos
de crisis epilépticas aparecen preferentemente durante el suefio. El EEG muestra
puntas seguidas de ondas lentas en localizacidn centro temporal. Las crisis cesan
espontaneamente con o sin tratamiento antes de los 15-16 afios. En general no se

considera indicado el tratamiento antiepiléptico en estos pacientes. (12)

2.5.4 Epilepsia focal:

La primera manifestacion clinica y EEG indica la activacion inicial de un sistema

de neuronas limitado a una parte de un hemisferio cerebral.(13)

2.5.5 Epilepsia generalizada:
La primera manifestacion clinica y electroencefalografia indica el compromiso

inicial de ambos hemisferios cerebrales simultaneamente. Las manifestaciones
motoras son bilaterales. En algunos tipos de crisis generalizadas la conciencia

puede no alterarse.(13)

3. JUSTIFICACION

La epilepsia es una enfermedad que tiene gran impacto a nivel psicolégico,

emocional, social y en general en la calidad de vida de las personas que la padecen.

Aproximadamente 50 millones de personas en todo el mundo tienen epilepsia, lo
que la convierte en una de las enfermedades neurolégicas mas comunes a nivel

mundial y en la Regién de las Américas viven cerca de 5 millones.

El 62% de los paises de América Latina y el Caribe han reportado tener al menos

un medicamento anticonvulsivo, pero la mayoria de las veces, estos solo estan
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disponibles en los niveles secundario y terciario de atencion a la salud, lo que hace
que sea muy dificil para las personas acceder a estos medicamentos a nivel de
atencion primaria. Esta Region tiene una tasa de 0,7 neurdlogos por cada 100.000
habitantes (superior al promedio de 2010 de 0,3). A nivel mundial, ese indicador

también es mas bajo que en la Regién de las Américas (0,4).

La mortalidad por epilepsia en América Latina y el Caribe es de 1,04 por 100.000
habitantes, superior a la de Estados Unidos y Canada, donde es de 0,50 por
100.000 habitantes y el 80% de estos paises no tiene una legislacion adecuada

sobre las personas que padecen epilepsia. (14)

En México y América Latina los estudios e investigaciones estan encaminados a
identificar cuales son las alteraciones en los tres entornos basicos: familia, escuela
y calidad de vida, en pacientes adultos enfatizando la manera como la epilepsia
incapacita al individuo y la forma en como el enfermo puede sobrellevar la
enfermedad; estos aspectos no son aplicables en la mayoria de los casos de

epilepsia infantil.

Por lo que es importante seguir realizando investigaciones en epilepsia infantil a
nivel Nacional e Internacional. Con la busqueda de informacion cientifica para la
realizacion de este proyecto se comprobo6 que en el estado de Aguascalientes aun
no se realizan investigaciones en epilepsia infantil lo que se hace énfasis en la

importancia de la realizacién de este protocolo.

En el IMSS el Médico de Medicina Familiar con un acompafnamiento adecuado en
el primer nivel de atencion forjara un impacto positivo en la calidad de vida de la
poblacién infantil que padece epilepsia. Es por esta razon que el presente trabajo
pretende llamar la atencion sobre la necesidad de utilizar instrumentos validados
que apoyen a los Médicos Familiares y personal de salud que atienden a esta

poblacion. (15)
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Con los resultados de la aplicacion de los cuestionarios, se espera encontrar
variables significativas que permitan conocer los factores que afectan

significativamente la calidad de vida de los nifios con epilepsia.

También los resultados permitiran emitir recomendaciones para disminuir la
gravedad de la discapacidad del aprendizaje, desercién escolar y la asistencia a
escuelas especiales, el manejo adecuado y apego al tratamiento farmacolégico14,
importancia de las relaciones interpersonales, sociales, familiares, actividades
extraescolares, y conocimiento de la propia enfermedad que mejoren la calidad de

vida en los nifios con epilepsia.

4. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La epilepsia es el trastorno neuroldgico cronico mas comun, de acuerdo con la
Organizacion Mundial de la Salud. (14)

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. La epilepsia es considerada dentro de las principales enfermedades
vinculadas a la mortalidad por enfermedades no infecciosas de la poblacion infantil.
(16)

Hasta los anos 60 el unico objetivo del tratamiento de las epilepsias era la supresion
de las crisis. En la década de los 60, coincidiendo con la comercializacion de la
carbamazepina y del valproato, se afiadié como segundo objetivo la ausencia de

efectos secundarios. (17)

Cuando se revisan los componentes de la calidad de vida considerados por la
Organizacion Mundial de la Salud, es evidente que muchos de ellos estan alterados
en las personas con epilepsia, tanto los de caracter general (autoestima,

independencia, discriminacion, conducta, estigmatizacion, funciones cognitivas),
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como los aspectos educativos (aprendizaje, sobreproteccion, rechazo) y sociales

(relaciones familiares, amistades y deportes. (18)

Los principales factores que condicionan la problematica social y la repercusion

negativa en la calidad de vida del nifio con epilepsia son los siguientes: (19)

4.1 Factores de tipo clinico

El tipo de crisis, frecuencia de crisis, ritmo horario de las crisis (peor las que ocurren
durante la vigilia), intensidad de las crisis y la imprevisibilidad de estas. Asi como la
necesidad de la toma regular de farmaco o farmacos antiepilépticos durante afios,
la toxicidad potencial y real de los antiepilépticos, los controles periddicos de tipo

clinico, hematoldgico, electroencefalografico u otros.

4.2 Factores de tipo psicolégico

Si hay retraso mental presente especialmente en nifios con epilepsias sintomaticas,
alteraciones de la conducta y de la personalidad, trastornos psiquiatricos, pobre

aprendizaje escolar, baja autoestima y sentimiento de estigmatizacion.

4.3 Factores de tipo social

En cuanto al entorno familiar: sobreproteccidon, rechazo, escasa autonomia
personal. Entorno escolar: Sobreproteccion o rechazo en el profesorado, rechazo
en companeros. En las relaciones sociales: Limitada sociabilidad, pocos amigos,
restriccion en actividades sociales y deportivas. Y en la formacién profesional:
Limitaciones en adquisicion de titulaciones y en las expectativas laborales, menos

expectativas de emancipacion personal y de formacion de nucleo familiar propio.

En el Instituto Mexicano del Seguro Social en Aguascalientes, en especifico en la

Unidad de Medicina Familiar No. 11 atiende a mas 500 nifios con diagnostico de
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epilepsia segun el Sistema de Informacion de Atencién Integral de Salud y por lo
tanto constituye una poblacién de riesgo por la por la estigmatizacion de la cual son
victimas y el impacto negativo en la calidad de vida, ademas de los efectos
secundarios del tratamiento, haciendo necesario un referente sobre el impacto de
la epilepsia en la poblacion infantil y para conocer las condiciones actuales de los
pacientes, asi como un abordaje multidisciplinario que mejore las condiciones y

haga un cambio en las areas mas afectadas.

Por lo tanto, la presente investigacion permitira determinar la calidad de vida en
nifios de 4 a 10 anos 11 meses de edad con epilepsia focal o generalizada en
Unidad Medicina Familiar No. 11 (UMF-11) en el Instituto Mexicano Del Seguro
Social (IMSS), OOAD Aguascalientes, Ags.

5. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cual es la calidad de vida en nifios de 4 a 10 afios de edad con epilepsia focal o
generalizada en Unidad Medicina Familiar No. 11 (UMF-11) en el Instituto Mexicano
del Seguro Social (IMSS), OOAD Aguascalientes, Ags?
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6. OBJETIVOS
6.1 Objetivo General

“Identificar la calidad de vida en nifos de 4 a 10 afios 11 meses de edad con
epilepsia focal o generalizada en Unidad Medicina Familiar No. 11 (UMF-11) en el

Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD Aguascalientes, Ags

6.2 Objetivos Especificos

6.2.1 Caracterizar a los nifios de 4 a 10 afios 11 meses de edad con epilepsia focal
o generalizada en Unidad Medicina Familiar No. 11 (UMF-11) en el Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD Aguascalientes, Ags.

6.2.2 Describir el dominio de autopercepcion de nifios de 4 a 10 aflos 11 meses de
de edad con epilepsia focal o generalizada en Unidad Medicina Familiar No.
11 (UMF-11) en el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OOAD

Aguascalientes, Ags
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6.2.3

6.2.4

6.2.5

6.2.6

Identificar el dominio motor grueso de en nifios de 4 a 10 afios 11 meses de
edad con epilepsia focal o generalizada en Unidad Medicina Familiar No. 11
(UMF-11) en el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OAAD
Aguascalientes, Ags

Definir la conducta de los nifios de 4 a 10 afios 11 meses de edad con
epilepsia focal o generalizada en Unidad Medicina Familiar No. 11 (UMF-11)
en el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OAAD Aguascalientes,
Ags.

Determinar el dominio de cognicién en nifios de 4 a 10 afos 11 meses de
edad con epilepsia focal o generalizada en Unidad Medicina Familiar No. 11
(UMF-11) en el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OAAD
Aguascalientes, Ags.

Identificar el dominio de socializacion en nifios de 4 a 10 afios 11 meses de
edad con epilepsia focal o generalizada en Unidad Medicina Familiar No. 11
(UMF-11) en el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), OAAD

Aguascalientes, Ags.

7. HIPOTESIS

El estudio no requiere hipétesis.
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8. MATERIAL Y METODOS

8.1 Diseno metodolégico

Se realiz6é un estudio prospectivo, observacional, descriptivo y transversal simple,

No experimental.

8.2 Universo de estudio:

Todos los nifos de 4 a 10 afos 11 meses de edad con epilepsia focal o generalizada
en Unidad Medicina Familiar No. 11 (UMF-11) en el Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS), OAAD Aguascalientes, Ags.

8.3 Poblacion de estudio:
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Niflos de 4 a 10 afos 11 meses de edad con epilepsia focal o generalizada en
Unidad Medicina Familiar No. 11 (UMF-11) en el Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS), OOAD Aguascalientes, Ags.

8.4 Unidad de analisis:
Calidad de vida.
8.5 Ubicacion:

Se llevd a cabo en la Unidad de Medicina Familiar No. 11 de la OOAD

Aguascalientes.

8.6 Criterios de seleccion

Se determinaron los criterios de seleccion con base en el diagndstico de epilepsia
focal o generalizada en los nifios de edades comprendidas entre 4 y 10 afios 11
meses de edad, que hayan sido valorados por Pediatria y/o Neuropediatria segun

sea el caso, validadas por la escala ECAVIPEP.
8.6.1 Criterios de inclusion

o Paciente pediatrico de 4 a 10 afnos 11 meses de edad con diagndstico de
epilepsia focal o generalizada en control en la consulta externa de la Unidad
De Medicina Familiar No. 11 OOAD Aguascalientes que hayan sido valorado
por Pediatria y/o Neuropediatria segun sea el caso.

e Padre, tutor, cuidador primario o familiar acompanante al momento de la
consulta con conocimiento del estado de salud del paciente.

e Quieran participar en el estudio.

¢ Nifos que acudan a escuela primaria.
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8.6.2 Criterios de exclusion

e Paciente pediatrico con diagndstico de epilepsia y paralisis cerebral infantil
(PCI), malformaciones del sistema nervioso central o del tubo neural, y
discapacidad intelectual que limite su calidad de vida.

e Padre o tutor que no quiera participar.
8.6.3 Criterios de eliminacion

e Pacientes que hayan perdido la vigencia.
e Padres o tutores de pacientes pediatricos que no deseen continuar en el

estudio.

e Nifos no escolarizados.

8.7 Muestreo

8.7.1 Tipo de muestreo

El tipo de muestreo fue probabilistico con un muestreo aleatorio simple.

8.8 Tamano de la muestra

Para el calculo de tamafio de muestra se utilizo la formula para universo finito, es
decir contable y la variable de tipo categorica, el numero total de casos esperados
N=65 el cual se obtuvo del sistema electrénico de la consulta externa. La férmula
es: (20)

*N = Total de la poblacién (65)

*Za=1.96 al cuadrado (seguridad del 95%)

* p = proporcion esperada (en este caso 5% = 0.05) * q =1 — p (en este caso 1-
0.05 =0.95)

* d = precision (5%).
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8.9 Operacionalizacion de las variables
La Operacionalizacién de las variables se presenta en el cuadro adjunto en Anexo

(Anexo 5)

8.10 Control de calidad
Para el control de calidad se realizé el manual operacional (Anexo 1)

8.11 Descripcion del instrumento de evaluacion
La calidad de vida, para poder evaluarse, debe reconocerse en su concepto

multidimensional que incluye estilo de vida, vivienda, satisfaccion en la escuela y en
el empleo, asi como situacién econémica. Por lo tanto, la calidad de vida se
conceptualiza de acuerdo con un sistema de valores, estandares o perspectivas que
varian de persona a persona, de grupo y de lugar; asi, la calidad de vida consiste
en la sensacion de bienestar que puede ser experimentada por las personas y que
representa la suma de sensaciones subjetivas y personales del sentirse bien. En el
area médica el enfoque de calidad de vida se limita a la relacionada con la salud.
(Health- Related Quality of Life). Este término permite diferenciarla de otros factores
y se relaciona principalmente con la propia enfermedad o con los efectos del

tratamiento.

Las variables en los instrumentos para medir la calidad de vida tienen cierto grado
de subjetividad, se requieren escalas validadas, reproducibles y confiables. Los
aspectos de calidad de vida cambian segun cada grupo de edad, y aunque todos
son nifos, que cambian los valores objetivos y subjetivos. Se han disenado varias
de ellas para pacientes pediatricos, la mayoria en idioma inglés, sin embargo, en
espanol solo contamos con 4, entre ellas tenemos las escalas CAVE (Calidad de
Vida en Epilepsia), QOLIE (Quality of Life in Epilepsy), ECAVINAE-LICCE (Escala
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de Calidad de Vida en Nifios y Adolescentes con Epilepsia) y ECAVIPEP (Escala
de Calidad de Vida en Paciente Pediatrico Epiléptico).

La Escala de Calidad de Vida para Pacientes Epilépticos Pediatricos (ECAVIPEP)
recientemente validada en México (d de Cronbach de 0.673) sirve para la evaluacién
de pacientes entre 4 y 10 afios 11 meses con diagnostico de epilepsia, dicha escala
consta de 22 preguntas que engloban 5 dominios: Autopercepcion (una pregunta),
motor grueso (cinco preguntas), comportamiento (dos preguntas), cognitivo (siete
preguntas) y socializacion (siete preguntas) y se le asigna un valor numérico del 1
al 5, siendo el valor de cada pregunta mas alto proporcionalmente a un estado mas
favorable siendo los resultados: malo de 22 a 35 puntos, regular de 36 a 71 puntos
y buena de 72 a 107 puntos, es facil de responder tiempo estimado inferior a 10

minutos y puede ser respondida por los nifios o sus cuidadores.

Se utilizé la a de Cronbach para la consistencia interna de la escala y el coeficiente
de correlacion de Pearson para la consistencia externa (variabilidad entre
observadores), tamano de efecto para la sensibilidad al cambio de escala (validez
de constructo) y correlacion de Spearman (consideramos estadisticamente signifi-

cativa una p < 0) para el analisis de convergencia, en el programa SPSS.

El a de Cronbach para la consistencia interna de la escala de calidad de vida del
paciente epiléptico pediatrico (ECAVIPEP) mostré un valor de 0,673 para cinco
elementos y la correlacion de Spearman para el analisis convergente dio un

resultado de 0,670 (se considerd estadisticamente significativa una p < 0). (21)

8.12 Técnica de recoleccion de datos
Se obtuvo la informacién invitando a los padres o tutores de niflos que cumplian con

los criterios de inclusién y a sus cuidadores primarios, una vez aceptado se les llevd
a la parte del aislado del consultorio de medicina preventiva del consultorio
disponible, donde se les ofrecié asiento, en un ambiente tranquilo, seguro vy
agradable. En el escritorio se les entregd engrapadas la hoja de recoleccion de
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datos (anexo A), las escalas ECAVIPEP (anexo B) y la carta de consentimiento
informado (anexo C), para evitar sesgos el mismo médico residente aplicod y
superviso el llenado de las escalas. Se ayudoé a contestar el cuestionario a los nifios
de entre 4 a 7 aflos mediante el uso de un lenguaje claro, apropiado y explicito; y
se superviso el llenado en los nifios mayores de 8 anos. Se resolvieron dudas a
nifios y familiares, y se corroboré la informacién mediante la revision del expediente
clinico y la exploracion fisica directa en la consulta externa. Los datos del
instrumento de recoleccion se vaciaron en una hoja de Excel y se procesaron en el
programa SPSS (por sus siglas en inglés Statistical Package for the Social

Sciences) para la obtencién de los resultados.

8.13 Técnicas y procedimientos
Estimacién de calidad de vida del nifio con epilepsia, se determinaron a través de la

aplicacién del cuestionario ECAVIPEP. Cada cuestionario se compone de 22
preguntas, de las cuales 1 tiene tres opciones, otra mas con 4 y las otras 20 con 5
opciones de respuesta, al término del llenado se realizaron la sumatoria de las
respuestas y en base a los resultados se determiné la calidad de vida (buena con
resultados de 72 a 107, regular de 36 a 71 y mala de 22 a 35); una vez en la base
de datos se procesaron los items especificos para cada esfera (autopercepcion,
motor grueso, comportamiento, cognitivo y socializacion) y se les asigné segun su

porcentaje de puntuacion maxima para la escala en buena, regular y mala.

8.14 Datos que se obtendran en la hoja de recoleccién de datos:
Obtuvimos los siguientes datos: Nombre, numero de seguridad social, sexo, edad,

ciudad de residencia, cuidador primario, tipo de educacion (no acude a la escuela,
acude a escuela normal, o acude a escuela especial), desempefio escolar [segun el
promedio: bajo [<7.5], normal [7.6-9.0] o por arriba del promedio [9.1-10]),
medicamentos usados tras el diagndstico y los recibidos actualmente (a su vez y
para facilitar el manejo en la base de datos se utilizaron tres rubros ninguno,
monoterapia [un solo farmaco anticomicial] y politerapia [dos 0 mas anticomiciales]),

edad de inicio de epilepsia, frecuencia de crisis (1 o mas al dia, 1 o mas a la semana,
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1 0 mas al mes, 1 o mas por bimestre, 1 0 mas por semestre, 1 o mas por afo, mas
de un ano sin crisis, mas de 2 afios sin crisis y mas de 3 afos sin crisis) y finalmente
exploracion fisica y verificamos en el expediente las caracteristicas de la epilepsia

(tipo de crisis, clasificacion y etiologia) segun los criterios de la ILAE 2017.
8.15 Logistica

Se solicitaron en el area de Epidemiologia de la Unidad De Medicina Familiar
Numero 11 el control de los nifios con diagnostico de epilepsia focal y generalizada
de pacientes entre 4 y 10 afios 11 meses, se imprimieron formatos de hoja de
recoleccion de datos, escala ECAVIPEP, y carta de consentimiento informado, con
previa autorizacion de sus padres o tutores se aplicaron dichos instrumentos, se
asesoraron para el llenado y las dudas que surgieron al momento de contestarlo,
durante la consulta externa en el espacio aislado del consultorio y se realizaron

vaciado de informacién a la base de datos.

Universo de estudio: Se incluyeron a nifios con epilepsia que acuden a consulta
externa de la Unidad de Medicina Familiar No 11 para recibir atencién médica por
diagndstico de epilepsia durante el tiempo comprendido del estudio y que contaban

con afiliacion vigente al IMSS.

8.16 Plan de tabulacién y analisis estadistico

Se procesaron los datos mediante estadistica descriptiva, frecuencias vy
porcentajes. Las frecuencias se determinaron con mediana, media, las
distribuciones con minimos y maximos. Se evaluaron los dominios de la escala:
autopercepcion, motor grueso, comportamiento, cognitivo y socializacion y la escala
ECAVIPEP segun los items, del puntaje global y los datos relevantes de la hoja de

recoleccién de datos.
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Se realizaron una base de datos y anadlisis con los siguientes programas

informaticos: Microsoft Excel y SPSS version 30 para su analisis estadistico.

9. CONSIDERACIONES ETICAS

La presente investigacion, con base en la Declaracion Universal sobre Bioética y
Derechos Humanos aprobada por la conferencia de la UNESCO en 2005 (22) El
estudio se apega a lo establecido en el titulo primero capitulo unico, articulos del
1ro al 5to, titulo segundo capitulo | articulo 13, 16 y 23, titulo quinto capitulo unico,
articulo 98. Titulo sexto capitulo unico articulo 113, 114 115, 116, 118, 119,y 120
de la Ley General De Salud En La Materia De Investigacién Para La Salud (23).
Articulos 3, 7, 13, 17, los resultados obtenidos seran empleados con fines
cientificos. Asi como los puntos 1, 2, 214, 20, 25 y 27 de la Declaracion de Helsinki
de la Asociacion Médica Mundial. (24)Se representaran los principios contenidos en
el Codigo De Nuremberg, la Declaracién De Helsinki y su enmienda, el Informe de

Belmont, el Cédigo de Reglamentos Federales de Estados Unidos.

Se incluye carta de consentimiento informado para el protocolo de investigacion,
misma que se le sera entregada una copia a cada paciente. No se considera un
balance riesgo/ beneficio negativo para evaluar la calidad de vida en nifios con
epilepsia en la Unidad de Medicina Familiar numero 11, IMSS Delegacién
Aguascalientes. Se seleccionara de forma aleatoria a los participantes de dicho
estudio, se realizara una encuesta, se entregara un consentimiento informado, lo
solicitara el aplicador del cuestionario al momento de recabar los datos. La
participacion es totalmente voluntaria, no existiendo relacién alguna entre los
sujetos de la investigacion y los investigadores. Los participantes se seleccionaron
sin hacer ningun tipo de discriminacion en cuanto a género raza o creencia, etc. La
recoleccion de la informacion se realizara dentro de la Unidad De Medicina Familiar
11. Se garantiza por medio del consentimiento informado la participacion libre e

informada de los pacientes y familiares involucrados en el presente estudio,
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explicando el investigador los principios de beneficio, respeto, y justicia; declarando
la no existencia de conflictos de interés con la informaciéon que se obtiene. Se
garantiza el resguardo de los datos personales por 5 afios de acuerdo con el tipo de

estudio, en la jefatura de ensefianza de la UMF-11.

El mecanismo para notificacién de informacion al CEl en el caso de que se
descubran resultados inesperados, en caso de reportarse resultado adverso o
idiosincratico se le dara aviso al Comité de Etica por medio de un oficio por parte

del investigador principal.

10.RECURSOS

En el plan de trabajo de este estudio, participd 1 médico residente de Medicina
Familiar encargado del proyecto de investigacion, el cual se encargé de seleccionar

expedientes, de extraer la informacion y analisis de los datos.

El mismo se encargd de realizar las tablas de captura de datos, ordend la
informacion para poder ser analizada con mayor facilidad. El costo de los recursos

fue absorbido por el tesista.

10.1 Recursos humanos
¢ Investigador principal: Sarahi Estrella Maldonado Paredes

o Tesista: Laura ltzel Gonzalez Rangel

10.2 Recursos tecnolégicos
e Laptop personal.

e Computadora de la Unidad de Medicina Familiar.
e Conexion a red inalambrica de internet.
e Paqueteria de office y programas estadisticos.

e Impresora.
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10.3 Recursos materiales
e Trasporte propio.

e Alimento y bebida.

e Y lo que se considere.

10.4 Recursos financieros

Para la realizacion del trabajo, no se contdé con ningun financiamiento de ninguna
institucion ni persona ajena al estudio, por lo cual todos los gastos fueron

financiados por la tesista interesada en el presente protocolo.

10.5 Factibilidad

La factibilidad del estudio fue adecuada, ya que, ademas de ser de bajo costo, no

presento implicaciones legales importantes al no ser un estudio experimental.

10.6 Aspectos de bioseguridad

No aplica por el tipo de estudio.

11.RESULTADOS

En este estudio participaron 75 nifos y nifas, la Tabla1 y Grafico 1, muestran las
variables de Sexo en la cual se encontré 50.8% femenino y 49.2% masculino, Edad
en la que nos muestra nifios con 10 afos en un 24.6%, 9 afios en un 21.5%, 8
anos en un 7.7%, 7 anos en un 18.5 %, 6 afios en un 18.5%, 5 afios de edad en
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un 9.2%, la media en nuestro estudio fue de 10 afos. En cuanto al grado escolar
los nifios con mayor porcentaje de 5to de primaria en un 32.3% y los nifios con

menor porcentaje fueron los de 6to de primaria con un 3.1%.

Tabla 1. Variables Sociodemograficas

Frecuencia Porcentaje
Sexo Masculino 32 49.2%
Femenino 33 50.8%
Edad en afios 8 5 7.7%
5 6 9.2%
6 12 18.5%
7 12 18.5%
9 14 21.5%
10 16 24.6%
Grado escolar 6 2 3.1%
4 6 9.2%
2 8 12.3%
3 10 15.4%
1 18 27.7%
5 21 32.3%
Total 65 100%

Fuente: Entrevista aplicada n=65

Grafica 1. Variables Sociodemograficas

Sexo
Sexo FEMENINO
MASCULINO 50.8

49.23%

Fuente: Encuesta aplicada

Con respecto a los antecedentes heredofamiliares La Tabla 2, muestra su
distribucion, pues si bien, la epilepsia no es una enfermedad hereditaria BIBLIOGR,
el que haya antecedentes de ciertas enfermedades aumenta la probabilidad de
presentar la enfermedad: Diabetes Mellitus 2 12.3% (8), Hipertension Arterial
Sistémica 10.8%.(7) Trastorno por Déficit de Atencién 4.6 % (3) , Distimia 1.5% (1),
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Hipotiroidismo 4.6% (3), Fibromialgia 1.5%(1), Epilepsia 32.3% (21). Meningioma
1.5 (1), Alzheimer 1.5% (1), Esclerosis Multiple 1.5% (1) (cabe mencionar que solo
se exploro de la primera linea ascendente). El antecedente heredofamiliar que se

presentd con mayor frecuencia fue la epilepsia seguido de DM2 y HAS.

Tabla 2. Antecedentes Heredofamiliares

Frecuencia Porcentaje
Diabetes Mellitus Tipo 2 8 12.3%
Hipertension 7 10.8%
Trastorno por déficit de atencion 3 4.6%
Distimia 1 1.5%
Hipotiroidismo 3 4.6%
Fibromialgia 1 1.5%
Epilepsia 21 32.3%
Esclerosis 1 1.5%
Meningiomas 1 1.5%
Alzheimer 1 1.5%
Total 65 100%

Fuente: Entrevista aplicada n=65

Con relacion a los antecedentes perinatales, en la Tabla 3, se muestra la
distribucion detallada de los antecedentes perinatales a continuacion se menciona
lo mas sobresaliente: semanas de gestacion recién nacidos de 25 sdg 3.1% (2) y
28 sdg (1) muy prematuros, 30 sdg 3.1% (2), prematuros moderado/ tardio 32 sdg
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4.6% (3), 34 sdg 6.2% (9), 35 sdg 1.5 % (1), 36 sdg 13.8% (9), 37sdg 6.2% (4).

Las medidas de tendencia central son 36.8 sdg, moda de 38 y mediana de 38 sdg,

Fuente: Entrevista aplicada n=65

Tabla 3. Antecedentes Perinatales

Frecuencia Porcentaje

1.5%
1.5%
1.5%
3.1%
3.1%
4.6%
6.2%
6.2%
6.2%
13.8%
21.5%
30.8%
1.5%
1.5%
1.5%
7.7%
24.6%
24.6%
38.5%
41.5%
58.5%
100%
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En cuanto a los Antecedentes Personales Patolégicos La tabla 4, presenta la

distribucion de las diferentes comorbilidades presentes en los nifios con epilepsia,
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el Antecedente Heredofamiliar a resaltar es el Trastorno por Déficit de Atencién con

Hiperactividad en un 23.1(15) %, seguido de Ansiedad en 6.2 (4) %.

Tabla 4. Antecedentes Personales Patologicos

Frecuencia Porcentaje

Trastorno por déficit de atencion con 15 23.1%
hiperactividad

Tumor Frontal 1 1.5%
Asma 4 6.2%
Trastorno por déficit de atencion 4 6.2%
Arritmia 1 1.5%
Enfermedad Renal Cronica 1 1.5%
Hipertrigliceridemia 1 1.5%
Ansiedad 4 6.2%
Dermatitis atépica 1 1.5%
Hiperactividad 2 3.1%
Sindrome metabdlico 1 1.5%
Neurofibromatosis 1 1.5%
Alergias 1 1.5%
Total 65 100%

Fuente: Entrevista aplicada n=65

Con relacién al tratamiento farmacologico, La tabla 5, se muestran los farmacos

para el control de las crisis epilépticas de los nifios con Epilepsia, el medicamento

mas utilizado fue el Levetiracetam en un 40%(26) seguido de Valproato de

Magnesio en un 48.5%(25) y Oxcarbamacepina en un 13%(13).

Tabla 5. Tratamiento Farmacoldgico de los nifios con epilepsia
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Frecuencia Porcentaje

Valproato de Magnesio 25 38.5%
Carbamazepina 3 4.6%
Levetiracetam 26 40.0%
Risperidona 4 6.2%
Hidroxicina 1 1.5%
Fluoxetina 1 1.5%
Topiramato 1 1.5%
Acido félico 2 3.1%
Prednisona 1 1.5%
Metilfenidato 2 3.1%
Oxcarbamacepina 13 20.0%
Clonazepam gotas 1 1.5%
Total
65 100%

Fuente: Entrevista aplicada n=65

Con respecto a la clasificacion de epilepsia que mas se presenté La Tabla 6 nos
muestra la epilepsia de inicio generalizado se presenté un 69.2% (30.8) y la

epilepsia de inicio focal un 30.8% (69.2).

Tabla 6. Clasificacion de la epilepsia

Frecuencia Porcentaje
Focal 20 30.8%
Generalizada 45 69.2%
Total 65 100%

Fuente: Entrevista aplicada n=65

En cuanto ala La tabla 7 y Grafica 2 , se muestran los resultados de los dominios
aplicados en la escala ECAVIPEP a los nifios con epilepsia, donde el dominio de
autopercepcion se presenta en un 47.7% (31) buena , Motor grueso en un 83.1%
(54) buena, Comportamiento en un 80% (52n)buena, Cognitivo 46.2%(30) buena y
Socializacién en un 58.5%,(38)buena. Siendo el dominio cognitivo el mas afectado

seguido de socializacion.
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Tabla 7.

Dominio de calidad de vida

Frecuencia Porcentaje
Autopercepcion Mala 31 47.7
Regular 24 36.9
Buena 10 154
Motor grueso Mala 0 0
Regular 11 16.9
Buena 54 83.1
Comportamiento Mala 3 4.6
Regular 10 154
Buena 52 80
Cognitivo Mala 8 12.3
Regular 27 41.5
Buena 30 46.2
Socializacion Mala 0 0
Regular 27 41.5
Buena 38 58.5
Total
65 100%

Fuente: Entrevista aplicada n=65

Grafica 2.

Socializacién
Buena
19%

Cognitivo Buena
15%

Comportamiento Buena
26%

Fuente: Encuesta aplicada.

Dominios de Calidad de Vida

Cognitivo
12%

Motor grueso

Buena...
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En relacién con la calidad de vida de los nifios con epilepsia, en la Tabla 8 y grafica
3, se muestran los resultados obtenidos, donde el 60%(39) tienen buena calidad de
vida, el 40% (26) tiene una regular calidad de vida y no encontramos ninguno con

mala calidad de vida.

Tabla 8. Calidad de vida en los niios con Epilepsia

Frecuencia Porcentaje
Regular 26 40.0%
Buena 39 60.0%
Total 65 100%

Fuente: Entrevista aplicada n=65

Grafica 3. Calidad de vida en niios con epilepsia

Regualr 40%

Buena 60 %

Fuente encuesta aplicada
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12.DISCUSION

En nuestro estudio se incluyeron 65 pacientes, con una distribucion ligeramente
mayor hacia el género femenino (50.8%). Serrano Martin J.(25) menciona que, en
su investigacion, la carga fue mayor en el género masculino; sin embargo, en
nuestro caso la distribucion fue casi equitativa, con una diferencia de solo un punto
porcentual. El tipo de epilepsia predominante en nuestra investigacion fue la
generalizada, lo que concuerda con Gogou M. y Judith (2022)(32), quienes

describen que este tipo es mas frecuente entre los 7 y 10 afios de edad.

Con respecto a la edad, observamos que esta no siempre correspondia con el grado
educativo de los nifios, ya que algunos presentaron retraso en el aprendizaje a
pesar de recibir apoyo por parte de USAER. Los maestros sugirieron a los padres
que algunos nifios repitieran el grado escolar. Esto coincide con Allaica (2021)(26),
quien sefala que los nifios con epilepsia pueden ser un grupo educativo vulnerable
debido a factores como el tipo y gravedad de la epilepsia, la edad de inicio de las
crisis, aspectos psicosociales, estigmas y reacciones inapropiadas hacia esta

condicion, los cuales interfieren en el rendimiento académico.

En cuanto al tratamiento farmacolégico, el farmaco mas utilizado en nuestro estudio
fue el Levetiracetam. Esto coincide con lo reportado por Panayiotopoulos CP
(2007)(27), quien lo describe como altamente efectivo, de amplio espectro, con
pocas interacciones con otros farmacos, y con efectos adversos escasos y
reversibles. Estas caracteristicas lo posicionan como uno de los farmacos
antiepilépticos mas seguros, ofreciendo un cambio significativo en el tratamiento de

la epilepsia.

Sin embargo, es necesario tener precaucion en nifios con comorbilidades
psiquiatricas. Segun Marcia E. (2014)(28), los efectos adversos psiquiatricos son
frecuentes, reportados por cerca del 50% de los familiares dentro de las primeras

cuatro semanas de tratamiento. Estos efectos son reversibles con la
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descontinuacion del farmaco dentro de una a dos semanas. Por lo tanto, es crucial
investigar antecedentes patologicos personales para evitar la exacerbacion de

sintomatologia psiquiatrica

La suplementacion con acido félico también desempefa un papel relevante.
Schmitz (1999)(29) destaca que la deficiencia de acido folico puede contribuir al
déficit cognitivo, afectando funciones como la memoria. En la investigacion de
Hernandez (2005)(30), tras seis meses de tratamiento con acido fdlico, se reporto
una mejora en los niveles de acido félico (12.2 ng/mL, p < 0.01), memoria verbal (p
< 0.05) y estabilidad de las crisis, sin efectos adversos ni cambios en los niveles de
anticonvulsivos. Esto subraya la importancia de individualizar el tratamiento.

Otro hallazgo significativo fue que la prematurez se identific6 como el factor de
riesgo mas relevante para desarrollar epilepsia, coincidiendo con lo reportado por
Kathryn J. Burton K. (2012)(31). En su estudio, los nifios nacidos de partos

prematuros mostraron mayor susceptibilidad a la epilepsia.

El tipo de epilepsia predominante en nuestra investigaciéon fue la generalizada, lo
que concuerda con Gogou M. y Judith (2022)(32), quienes describen que este tipo

es mas frecuente entre los 7 y 10 anos de edad. (Puede ir en los primeros parrafos)

En cuanto a los antecedentes heredofamiliares, el Trastorno por Déficit de Atencion
e Hiperactividad fue el mas comun. Idiazabal Alecha M. (2012)(33) menciona una
relacion bidireccional entre el TDAH y la epilepsia: el TDAH aumenta el riesgo de
convulsiones, especialmente en epilepsias de inicio generalizado, y los pacientes
con epilepsia tienen mayor prevalencia de TDAH inatento. Esto destaca la
necesidad de estudios futuros sobre las alteraciones electroencefalograficas y su

impacto en la evolucién clinica y respuesta al tratamiento.

Calidad de Vida en Pacientes Pediatricos con Epilepsia
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En nuestra investigacion, el 40% de los nifios presento una calidad de vida regular
y el 60% buena. No se encontré ningun caso de calidad de vida mala. Estos
resultados son consistentes con el estudio de Garcia Galicia (2014)(21), quien
reportd un 76.05% con calidad de vida buena y un 23.95% regular. Sin embargo,
difieren del estudio de Rodriguez-Blancas et al. (2014)(35), donde se registraron
valores de calidad de vida muy buena (13.6%), buena (40.9%), regular (36.3%) y
mala (9.09%). Es importante considerar que esta ultima investigacion utilizé una
muestra reducida y por conveniencia, lo que limita la interpretacion de sus

resultados.

Al analizar los resultados de la escala ECAVIPEP por dominios, encontramos que
el dominio cognitivo tuvo la mayor proporcién de alteracion (46.2% buena), seguido
de autopercepciéon (47.7% buena), socializaciéon (58.5% buena) y motor grueso
(83.1% buena). Esto coincide con Allaica Atavallo (2023)(26), quien destaca que la
epilepsia afecta significativamente las funciones cognitivas, incluyendo memoria
verbal y visual, orientacién, lenguaje, funciones ejecutivas, atencién y velocidad
psicomotora. Estos hallazgos resaltan la importancia de un enfoque integral, mas

alla del farmacoldégico, en el manejo de la epilepsia en nifios.
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13.CONCLUSIONES

Tras la realizacion del presente trabajo, podemos concluir lo siguiente acerca de las

variables sociodemograficas:

Obtuvimos una distribucion a favor del género femenino, sin embargo, no hay gran

diferencia ya que solo es un punto a favor.

La edad en la que se present6 la enfermedad con mayor frecuencia fue de 10 afos
de edad, sin embargo, no coincide con el grado escolar, ya algunos de los padres

por sugerencia de los maestros hicieron recursar a sus hijos ciclos escolares.

El farmaco que mas se utilizé en esta investigacion fue el Levetiracetam, sin
embargo, se debe individualizar cada paciente ya que tiene algunos efectos
secundarios importantes en el estado de animo, por lo que nifios con diagnéstico
como ansiedad o depresion deben considerarse otros tratamientos. El segundo
farmaco con un punto de diferencia mas utilizado fue el valproato de magnesio y
aunque se considera un excelente farmaco en epilepsias de inicio generalizado se
deben vigilar sus efectos secundarios como el aumento de peso, sindrome de ovario
poliquistico en nifas, gingivitis, alopecia, oscurecimiento de pliegues ademas de
realizar pruebas de funcionamiento hepatico cada 6 a 12 meses por sus efectos

secundarios.

Con relacién a los dominios de la calidad de vida de los pacientes con epilepsia, el
dominio de autopercepcion fue el mas afectado, aunque no impacté en la calidad
de vida de manera global se debe intervenir desde primer nivel de atencion
derivando a especialistas competentes ya que este dominio en el futuro si puede
afectar de manera importante la calidad de vida de los pacientes. El dominio de
socializacion fue el segundo mas afectado, esto debido al estigma y el

desconocimiento social de la enfermedad.

43



En general los dominios de motor grueso, comportamiento y cognitivo obtuvieron

una buena calidad de vida.

En esta investigacion el tipo de epilepsia que mas se presentd fue la epilepsia de

inicio generalizado.

La calidad de vida que obtuvieron los pacientes en general fue buena y no

encontramos alguno con mala calidad de vida.

Un dato por resaltar en los resultados obtenidos en los antecedentes perinatales fue
el orden filial de nacimiento ya que los primogénitos presentaron con mayor

frecuencia la enfermedad.

14.GLOSARIO

Epilepsia: Enfermedad cronica que se caracteriza por la recurrencia de crisis
epilépticas no provocadas (dos o mas). Varias crisis en un intervalo de 24 horas se

consideran como una unica crisis epiléptica.

Epilepsia focal: La primera manifestacion clinica y EEG indica la activacion inicial

de un sistema de neuronas limitado a una parte de un hemisferio cerebral.

Epilepsia generalizada: La primera manifestacién clinica y electroencefalografia
indica el compromiso inicial de ambos hemisferios cerebrales simultaneamente. Las
manifestaciones motoras son bilaterales. En algunos tipos de crisis generalizadas

la conciencia puede no alterarse.

Calidad de vida en niinos: Percepcién que tiene el nifio de su posicion en la vida

en relacion con sus metas, expectativas, normas e intereses.
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Unidad de medicina familiar (UMF): centro de atencion medica primaria que
ofrece servicios de consulta, prevencién, diagndstico y tratamiento a pacientes en

un area geografica especifica.

Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS): institucion gubernamental de

México encargada de brindar servicios de salud.

15. LIMITACIONES Y SESGOS DEL ESTUDIO
15.1 Sesgos

En este estudio se presentd el sesgo de deseabilidad social (error sistematico)(36),
cuando algunos padres estuvieron presentes en las aplicaciones de las encuestas
por lo tanto los nifos observaron a los padres para confirmar o aceptar lo que habian

respondido.

15.2 Limitaciones

e Localizacién de los nifos para aplicarles los cuestionarios ya que sus
expedientes no tenian los datos completos o eran erroneos.

¢ Inasistencia de los pocos papas localizados a la aplicacion de los cuestionarios.

¢ Enfermedades concomitantes de los nifios como autismo, PCI, etc. lo que nos
impedia realizar las encuestas.

e La falta de conocimiento de los antecedentes heredofamiliares y perinatales de
los padres, lo que aumentod el tiempo de la aplicacion de los cuestionarios.

e Sobreproteccion de los padres.

e El desconocimiento de los padres sobre el tipo de epilepsia que presentan sus
hijos ya que no se podian clasificar y eso pudo tener un impacto en los
resultados.

¢ No hay instancias a las que podamos canalizar a los nifos para que mejoren su

calidad de vida
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16.SUGERENCIAS

Realizar nuevas investigaciones con una poblacién mas grande.

Se recomienda generar nuevos proyectos de investigacion que asocien epilepsia
con trastorno del espectro autista con instrumentos adecuados para esta
poblacion debido a que es importante conocer su calidad de vida en este sentido
corresponderia desde la perspectiva de los padres para generar nuevas
intervenciones y generar en estos niflos una calidad de vida lo mas equilibrada
posible.

Contar con personal adecuado y asociaciones que puedan apoyar en las
diferentes afecciones como lo son el retraso en el aprendizaje ya que hasta este
momento no contamos en el Instituto con psicélogos infantiles o rehabilitadores
del lenguaje.

Sugerimos se inicie un Taller de educacion para padres de hijos con epilepsia y
nifos con epilepsia acerca de la autonomia con el objetivo de mejorar
autoconcepto, autoestima y por lo tanto calidad de vida.

Para disminuir el sesgo de deseabilidad social en proximas investigaciones se
sugiere hayan 2 entrevistadores, un entrevistador que realicé la entrevista a los
padres donde pregunte los datos sociodemograficos y otro entrevistador que se
encuentre con los nifios aplicando la encuesta, esto con la finalidad que los
padres no escuchen de manera directa la entrevista de los nifios por lo tanto los
nifos no se sientan comprometidos con las respuestas y éstas sean lo mas

honestas posibles.
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18. ANEXOS

Anexo A. Instrumento

CALIDAD DE VIDA EN NINOS CON EPILEPSIA

FOLIO:

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

NOMBRE DEL NINO:

NSS:
TIPO DE SEGURIDAD SOCIAL

SEXO: ) (SI ES NINA INDICAR FECHA DE PRIMERA
MENSTRUACION)

EDAD:
DOMICILIO

GRADO ESCOLAR

ESTADO DE SALUD

ANTECEDENTES FAMILIARES

SEMANAS DE GESTACION CUMPLIDAS

¢(NACIO POR PARTO O CESAREA?

¢ CUAL FUE LA CALIFICACION QUE OBTUVO DE APGAR?
NUMERO DE HIJO

¢(TIENE ALGUNA ENFERMEDAD CONCOMITANTE?

¢(EL ESQUEMA DE VACUNACION ESTA COMPLETO?

¢ES ATENDIDO POR OTROS ESPECIALISTAS?

¢(CUALES SON LOS MEDICAMENTOS HORARIOS Y DOSIS QUE CONSUME?

¢(HACE CUANTO TIEMPO FUE LA ULTIMA CONVULSION
FRECUENCIA DE CONVULSIONES
CUANTO TIEMPO DURA APROXIMADAMENTE SU CRISIS CONVULSIVA
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CUANTO TIEMPO TIENE CON LA ENFERMEDAD
FECHA DE ULTIMA HOSPITALIZACION
TIPO DE EPILEPSIA

Anexo B. Instrumento calidad de vida

En  general| |Mala Regular Buena

dirias que tu
salud es: 1 E 3

¢ Durante el ultimo mes con qué frecuencia se le hace dificil realizar?

¢ Ejercicio Muy a||Con poca| |A veces Pocas Nunca
intenso, como||menudo frecuencia 3 veces 5
correr o jugar? | |1 2 4

¢Actividades ‘Muy a|Con poca||A veces ‘Pocas ‘Nunca
moderadas menudo frecuencia 3 veces 5

(e 1 2 |
caminando al

colegio o montar

en bicicleta)

¢Actividades Muy a|[Con poca \A veces \Pocas \Nunca \
ligeras  (como|/menudo frecuencia 3 veces
llevar paquetes o[ 1 2 4

la mochila llena

de libros)?

¢ Otras Muy a|[Con poca \A veces \Pocas \Nunca \
actividades menudo frecuencia 3 veces
cotidianas 1 2 4

(banarse,

alimentarse,

lavarse las

manos y aseo

personal)?

¢Limitarse  de|Muy a|Con poca | A veces Pocas Nunca
actividades menudo frecuencia 3 veces 5
escolares, 1 2 4

tareas en casa,

deportes, u otro
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tipo de
actividades que
has realizado)?

7 ¢ Has tenido || Muy a|Con poca | A veces Pocas Nunca
problemas  de|menudo frecuencia 3 veces 5
comportamiento | 1 2 4
en el colegio
(profesores o}
resto del
personal)?

8 ¢ Tuviste Muy a|Con poca | A veces Pocas Nunca
problemas  de|menudo frecuencia 3 veces 5
comportamiento |1 2 4
fuera de la
escuela con
amigos o]
familiares?

9 . Te distraes | Muy a| Con poca | A veces Pocas Nunca
facilmente? menudo frecuencia 3 veces 5

1 2 4

10 ¢No recuerdas | Muy a|Con poca\A veces \Pocas \Nunca \
las cosas que|menudo frecuencia veces
viste o leiste? 1 2 4

11 ¢ Has tenido | Muy a| Con poca | A veces Pocas Nunca
problemas para|menudo frecuencia 3 veces 5
encontrar la ‘1 Hg
palabra
adecuada?

12 ¢ Has tenido‘Muy a| Con poca | A veces Pocas ‘Nunca
dificultad  para||menudo frecuencia 3 veces 5
entender o que |1 [2
escuchas en la
clase?

13 ¢ Has tenido || Muy a| Con poca | A veces Pocas Nunca
dificultad  para|menudo frecuencia 3 veces 5
entender lo que|1 2 4
lees

14 ¢, Has tenido || Muy a|Con poca||A veces Pocas Nunca.
dificultad  para| menudo. frecuencia. 3 veces. 5
recordar lo que| 1 2 4
lees?

15 ¢ Has tenido || Muy a|Con poca\A veces. Pocas \Nunca.
dificultad  para| menudo. frecuencia. veces.
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explicar lo quel|1 Hz H3 H4 H5
lees?

16 ¢ Te has sentido | Muy Con poca | A veces. Pocas Nunca
solo o aislado||menudo. frecuencia. 3 veces. 5
debido a tullq 2 4
epilepsia o]
crisis?

17 ¢, Te has sentido| Muy Con poca||A veces. Pocas Nunca.
avergonzado o|menudo. frecuencia. 3 veces. 5
diferente porque||1 2 4
tienes que tomar
medicamentos?

18 ¢Has sentido || Muy Con poca | A veces. Pocas Nunca.
que la epilepsia|menudo. frecuencia. 3 veces. 5
ha limitado tu|1 2 4
rendimiento
escolar?

19 ¢ Has sentido || Muy Con poca | A veces. Pocas Nunca.
limitaciones menudo. frecuencia. 3 veces. 5
impuestas  por| 1 2 4
tus padres o tu
familia a causa
de tu epilepsia o
de la
medicacion?

20 ¢Has tenido a|Muy Con poca | A veces. Pocas Nunca.
alguien menudo. frecuencia. 3 veces. 5
dispuesto a1 2 4
ayudarte si es
necesario?

21 ¢Hay alguien en|Muy Con poca | A veces. Pocas Nunca.
casa que te|menudo. frecuencia. 3 veces. 5
ayude o te haga|1 2 4
entender tu
enfermedad?

22 ¢Me considero|| Totalmente |De acuerdo |En Totalmente
inferior  porque| de acuerdo |2 desacuerdo|en
tengo epilepsia (1 desacuerdo

4

item 1: Mala = 1; Regular = 2; Buena = 3. item del 2 al 19: Muy a Menudo 1,
Bastantes veces = 2, A veces = 3, Pocas veces = 4, Nunca = 3. Item 20 y 21: Muy
a Menudo 5, Con frecuencia = 5, A veces = 3, Pocas veces = 2, Nunca = 1. ltem 22:
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Totalmente en desacuerdo = 1; De acuerdo = 2, En desacuerdo = 3, Totalmente en
desacuerdo = 4.
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Anexo C. Operacionalizacion proyecto: calidad de vida en niios con epilepsia focal y generalizada.

CONCEPTO DEFINICIO | DIMENSIONE VARIABLES INDICADOR iTEM ESCALA TIPO DE
N S VARIABLE
1.Perfil Conjunto de | Caracteristicas | ¢ Edad. Numero de | 1. ¢Cuantos | Cuantitativa Variable
. ‘g rasgos demogréaficas. e Tiempo de | afios afnos tiene? discreta.
FrelECEIeR e particulares existgncia cumplidos. Independiente
o y del desde el e 20-40
contexto ] nacimiento e 41-60
familiar vy | ES el estudio medido en 60 y mas.
econémico interdisciplinari afios.
que o] de las
poblaciones Sexo. Condicién ;. Sexo del | Cualitativa nominal | Variable
Caracteriza | humanas. organica menor? dicotdmica.
al grupo masculina o Independiente
social al que femenina. Masculino.
pertenece Femenino.
cada
individuo. Numero de | Clave que | 4Cudl es su | Multivariado. Variable
seguridad determina el | nUmero de
social. IMSS en la que | seguridad Independiente
aseguran los | social?
trabajadores.
Tipo de | Modalidades ¢,Cual es el tipo Padres Variable
aseguramiento | de de Asegurados o
aseguramiento, | aseguramiento cotizantes. Independiente
tanto las | de los padres Padres
relacionadas del nifio? Asegurados
con en el Seguro
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trabajadores,
como con no
trabajadores.

de Salud para
la Familia.
(modalidad 33)
Padres
Asegurados
en el Seguro
Facultativo.
(modalidad 32)
Asegurados
en el Seguro
de
Continuacione
s Voluntarias
al Régimen
Obligatorio.
(modalidad 40)
Padres
Asegurados
no
trabajadores
(o cotizantes
no
trabajadores).

Domicilio.

Lugar de
residencia
habitual.

¢,En dénde vive
el nifio
actualmente?

Multivariado.

Variable

Independiente

Caracteristicas
sociales.

Estudio de las
relaciones
definidas entre

Grado escolar.

Grados que el
individuo  ha
aprobado en
un
establecimient
o

Anos
cumplidos de
educacion
formal.

1. ¢En grado
de la escuela
esta el nino?

Cualitativa
nominal.

1.
2.

3.

Primer Grado.
Segundo
Grado.

Tercer Grado.
Cuarto Grado.

Variable

Independiente
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los individuos

5. Quinto Grado.

que lo | Educativo 6. Sexto Grado.
componen. reconocido
legalmente.
Cuidadores Relacion que | ¢Quién se | Cualitativa Variable
Primarios. existe entre las | hace cargo del | nominal.
personas cuidado  del Independiente
unidas por un | nifio? 1. Padre-
vinculo. madre.
2. Hermano-
hermana.
3. Abuelos.
4. Otros.
¢Alguien mas
Caracteristicas | Antecedentes Afecciones de | en su familia | Multivariada. Variable
del estado de | familiares con | epilepsia que | tiene epilepsia?
salud. epilepsia. se han Independiente
presentado en
su familia.
) ¢ Qué lugar
Estudio de | Ndmero  de | Numero de | ocupa el nifio 1. Primero. | Variable
completo hijo. hijos  nacidos | entre SUS 2. Segundo.
estado vivos que ha | hermanos? 3. Tercero. Independiente
bienestar  del tenido la 4. Cuarto.
nifio, no madre. 5. Quinto.
solamente la 6. Sexto.
ausencia  de ¢,Con cuantas Multivariada

enfermedad.

Semanas de
gestacion
cumplidas.

Descripciéon en

semanas del
avance del
embarazo.

semanas de
gestacion llegd
su embarazo?

Variable

Independiente
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¢,Cual fue la via Vaginal
Via de | Salida del feto | de nacimiento Abdominal. Variable
nacimiento. a través del | de su hijo?
canal del parto. Independiente
¢ Qué 3,4,5,6,7,8y9
APGAR. Evaluacion de | calificacion de Variable
la adaptacion y | APGAR obtuvo _
vitalidad ~ del | su  hijo  al Independiente
recién nacido | nacimiento?
tras el
nacimiento.
¢ Actualmente Multivariada.
Enfermedades | Enfermedades | e| nifo tiene Variable
concomitantes. | que coexisten o | otra
suceden a otra. | enfermedad? Independiente
¢ El nifio cuenta Completa.
Esquema de | Guia de | con esquema |ncomp|eta_ Variable
Vacunacion. inmunizaciones | de vacunacion
completa? Independiente
¢El nifio acude Multivariada.
Atencion Observacion a otros Variable
meédica por | del nifo por | especialistas?
especialista. profesionales Independiente
en una
especialidad.
¢ Actualmente Multivariada.

Medicamentos

Sustancia que
administrada
sirve para curar

que
medicamentos
consume?

Variable

Independiente
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una

enfermedad.
¢,Cuando fue la Multivariada.
Fecha ultima | Tiempo en que | (ltima Variable
convulsion. ocurrio  evento | convulsion?
convulsivo. Independiente
¢, Cada cuanto Multivariada.
Frecuencia Repeticion del | convulsiona el Variable
convulsién. evento nifo?
convulsivo. Independiente
¢,Cuanto Multivariada.
Duracion Transcurso en | tiempo dura la Variable
convulsion. segundos del | convulsion?
evento Independiente
convulsivo.
¢;Desde hace Multivariada.
Fecha de dx | Tiempo cuanto tiempo Variable
epilepsia. trascurrido de | convulsiona el
identificacion nifo? Independiente
de la epilepsia.
; ¢, Cuando fue la Multivariada.
Ultima Hospitalizaciéon | (ltima Variable
hospitalizacion | reciente. hospitalizacion
? Independiente
¢, Qué tipo de Focal
Tipo de | Clasificacion epilepsia tiene Generalizada. Variable
epilepsia. del tipo de | e| nifio?
crisis Independiente
epiléptica.
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Anexo D. Escala ECAVIPEP para evaluar la calidad de vida en pacientes pediatricos con epilepsia

ITEMS
VARIABLE | DEFINICION DEFINICION OPERACIONAL TIPO DE ESCALA CATEGORIA
CONCEPTUAL VARIABLE DE
MEDICION
1. En general, dirias que | 1.- Buena.
Calidad de | Estado global de | Valoracién de Ila Conducta, | Cualitativa. | Ordinal. tu salud es: 2.- Regular.
vida. bienestar. asistencia escolar, aprendizaje, 3.- Mala.
autonomia, relaciébn  social, 2. ¢Ejercicios intensos, | 1.- Muy a
frecuencia de crisis, intensidad como correr o jugar? menudo.
de las crisis y opinion de los 2-'%?gcuenc%°°a
padres de nifios con epilepsia. 3.- A veces.
4.- Pocas veces.
5.- Nunca.
3. ¢ Actividades | 1.- Muy a
moderadas (como ir menudo.
caminando al colegio o | 2- Con poca
montar en bicicleta)? frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas veces.
5.- Nunca.
4. ;Actividades ligeras | 1.- Muy a
(como llevar paquetes o la | menudo.
mochila llena de libros)? | 2~ Con  poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas veces.
5.- Nunca.
5. Oftras actividades | 1.- Muy a
cotidianas: bafiarse, | menudo.
alimentarse, lavarse los ?r;cu;(::?a poca
dientes y aseo personal. 3. A vecos.
4.- Pocas veces.
5.- Nunca.
6. Limitarse de | 1-- Muy a
actividades escolares, | menudo.

tareas en casa, deportes
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u otro tipo de actividades
que has realizado.

2.-Con poca
frecuencia.

3.- A veces.

4.- Pocas veces.
5.-Nunca.

7. ¢ Has tenido problemas
de comportamiento en el
colegio (con los
profesores o el resto del
personal)?

1- Muy a
menudo.

2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
veces.

5.- Nunca.

8. ¢ Tuviste problemas de
comportamiento fuera de
la escuela con amigos o
familiares?

1- Muy a
menudo.

2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
veces. 5.-
Nunca.

9. .Te distraes
facilmente?

1- Muy a
menudo.

2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
veces. 5.-
Nunca.

10. ¢No recuerdas las
cosas que leiste o viste?

1- Muy a
menudo.

2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
veces.

5.- Nunca.

11. ¢Has tenido
problemas para encontrar
la palabra adecuada?

1- Muy a
menudo.

2.- Con poca
frecuencia.
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3.- A veces.
4.- Pocas
veces. 5.-
Nunca.

12. ¢Has tenido dificultad
para entender lo que
escuchas en clase?

1- Muy a
menudo.

2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
veces.

5.- Nunca.

13. ¢Has tenido dificultad
entender lo que lees?

1- Muy a
menudo.

2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
veces. 5.-
Nunca.

14. s Has tenido dificultad
para recordar lo que lees?

1- Muy a
menudo.

2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
veces.

5.- Nunca.

15. ¢ Has tenido dificultad
para explicar lo que lees?

1- Muy a
menudo.

2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
veces.

5.- Nunca.

16. ¢ Te has sentido solo y
aislado debido a tu
epilepsia o crisis?

1- Muy a
menudo.

2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
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4.- Pocas

veces.
5.- Nunca.
17. ¢Te has sentido 1- Muy a
avergonzado o ‘diferente’ menudo.
porque tienes que tomar 2.- Con poca
medicamentos? frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
veces.
5.- Nunca.
18. ¢Has sentido que la 1- Muy a
epilepsia ha limitado tu menudo.
rendimiento escolar? 1 2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
Veces.
5.- Nunca.
19. ¢ Has sentido 1- Muy a
limitaciones  impuestas menudo.
por tus padres o tu familia 2.- Con poca
a causa de tu epilepsia o ge‘f&’i';‘é':é
de la medicacion? 4. Pocas
veces. 5.-
Nunca.
20. ¢ Has tenido a alguien 1- Muy a
dispuesto ayudarte si es menudo.
necesario? 2.- Con poca
frecuencia.
3.- A veces.
4.- Pocas
veces. 5.-
Nunca.
21. ¢ Hay alguien en casa 1.- Muy a
que te ayude o te haga menudo.
entender tu enfermedad? 2.- Con poca
5 frecuencia.
3.- A veces.
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4.- Pocas
veces. 5.-
Nunca.

22.Me considero inferior
porque tengo epilepsia

1.-
totalmente de

acuerdo

2.- de
acuerdo

3.- en
desacuerdo
4.-
totalmente en
desacuerdo
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Anexo E. Manual operacional

UNIDAD DE MEDICINA FAMILIAR No. 11
AGUASCALIENTES, AGS

“CALIDAD DE VIDA EN NINOS DE 4 A 10 ANOS DE EDAD CON EPILEPSIA
FOCAL O GENERALIZADA EN UNIDAD MEDICINA FAMILIAR No 11 (UMF-11)
EN EL INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL (IMSS), OOAD
AGUASCALIENTES, AGS”.

1.- El médico tesista, residente de Medicina Familiar, aplicara por medio de
entrevistas cara a cara el cuestionario en nifios de 4 a 10 afios con epilepsia focal
o0 generalizada en Unidad Medicina Familiar No 11 (UMF-11) en el Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS), OAAD Aguascalientes, Ags para evaluar la

calidad de vida en nifios con epilepsia.

2.- El médico tesista se ubicara en la sala de espera de la Unidad en un horario
asignado en turno matutino y vespertino para invitar a participar en el estudio a los

padres y nifios con epilepsia.

3.- A las personas que deseen participar se le invitara al aula 1 de ensefianza para
explicarles en que consiste el estudio, los beneficios de conocer la informacién que
se va a obtener y los posibles riesgos. Se les explicara que la informacion obtenida
de esta entrevista es confidencial y no le afectara la atencién que le brinda la
institucion. Posteriormente se procedera a la lectura y firma de la carta de
consentimiento informado por la paciente y dos testigos. En cualquier momento que
la entrevistada decida no continuar con la entrevista o no quiera contestar una

pregunta puede decirselo al entrevistador y se puede retirar.

3. Se consideraron por 2 expertos: 1 asesora psicopedagogica y 1 médico familiar,
se aplicara 1 cuestionario con una escala de perfil sociodemografico y escala de
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calidad de vida con los dominios de conducta, asistencia escolar, aprendizaje,

autonomia, relacion social, frecuencia de crisis, intensidad de la crisis
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y opinion de los padres. En donde la calidad de vida de 22-35 puntos sera mala, 36-
71 regular, 72-107 buena.

Se inicia la entrevista:

Le voy a preguntar acerca de la historia personal de su hijo, de su embarazo y del
desarrollo de su hijo, y como ha impactado en su calidad de vida la epilepsia. Por
favor trate de dar respuestas francas y completas a cada pregunta que le haré.
FICHA DE IDENTIFICACION

Se le preguntara a la paciente la siguiente informacion, algunos datos seran
corroborados con el sistema electrénico que maneja el IMSS en las Unidades de
Medicina Familiar:

1.- - Nombre del nifio: se les preguntara a los papas y corroborara con la cartilla del
seguro social, en caso de no contar con la cartilla sera con el expediente electréonico
Ejemplo:

Maria Herrera Lopez

2.- Numero de Seguridad Social: Se obtendra de la cartilla o del expediente
electronico del IMSS.

Ejemplo:

NSS 5122286861- 1F 19993

3.- Fecha de aplicacion: Se escribira la fecha en que se aplique la encuesta,

empezando por el dia, el mes y el afio, ejemplo:

Fecha de aplicacion: 10 03 2023
Dia Mes ARo
4.-. SEXO
a) Femenino ----- fecha de primera menstruacion.
b) Masculino.

5. ¢ Cuantos afnos tienes? Se dejara la respuesta abierta.
6. ¢ En qué grado escolar vas? Se dejara la respuesta abierta.
7. ¢ Cual es tu domicilio? Se dejara la respuesta abierta.
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8. ¢ Cuantas personas viven en tu hogar y quiénes te cuidan? Se dejara la respuesta
abierta.

Seccion Il estado de Salud Estado de salud. Se dejara la respuesta abierta.

9. ¢ Alguien mas en su familia tiene epilepsia? Se dejara la respuesta abierta.

10. ¢, Con cuantas semanas de gestacion finalizé su embarazo? (en caso de que los
padres no comprendan la pregunta se realizara de la siguiente manera a los cuantos
meses nacio su hijo. Se dejara la respuesta abierta.

11. ¢ Cual fue via de nacimiento de su hijo parto o cesarea? En caso de que los
papas no comprendan la pregunta se realizara de la siguiente manera ; fue parto
normal o cesarea?

12. ;Qué calificacion de APGAR obtuvo él bebe al nacimiento? Se dejara la
respuesta abierta.

13. ¢ Qué lugar ocupa el nifio entre sus hermanos? Se dejara la respuesta abierta.
14. ; Esencialmente quién cuida al nifio? Se dejara la respuesta abierta.

15. ¢ Actualmente el nifio tiene alguna enfermedad aparte de la epilepsia? Se dejara
la respuesta abierta.

16. ¢El nifio cuenta con su esquema de vacunacion completo? Se dejara la
respuesta abierta.

17. ¢ El nifio acude a otros especialistas? Se dejara la respuesta abierta.

18. ¢Actualmente qué medicamentos consume el nifioc? Se dejara la respuesta
abierta.

19. ¢ Cuando fue la ultima convulsiéon? Se dejara la respuesta abierta.

20. ¢ Cada cuanto tiempo convulsiona el nifio? Se dejara la respuesta abierta.

21. ¢ Cuanto tiempo dura la convulsidon? Se dejara la respuesta abierta.

22. ; Desde hace cuanto tiempo convulsiona el nifio? Se dejara la respuesta abierta.
23. ¢ Cuando fue la ultima hospitalizacién? Se dejara la respuesta abierta.

24. ; Qué tipo de epilepsia tiene el nifo? Focal o generalizada. En caso de que los
padres no comprendan la pregunta se dara la explicacion de que es focal y

generalizada.
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Anexo F. Seccion ECAVIPPEP

La siguiente seccion aborda la calidad de vida del nifio, el investigador realizara las

siguientes preguntas:

1.- En general dirias que tu salud es. El investigador le dara las siguientes opciones:
1.- Mala, 2.- Regular, 3.- Buena. De acuerdo con la respuesta proporcionada por el
niio el investigador colocara un circulo en el numero elegido. Ejemplo malo sera
igual a redondear numero 1.

2 ¢ Ejercicio intenso, como correr o jugar? El investigador le dara las siguientes
opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

3 ¢ Actividades moderadas? (como ir caminando al colegio o montar en bicicleta) El
investigador le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

4 Actividades ligeras (como llevar paquetes o la mochila llena de libros)? El
investigador le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

5¢ Otras actividades cotidianas (banarse, alimentarse, lavarse las manos y aseo
personal)? El investigador le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.

De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
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circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

6¢ Limitarse de actividades escolares, tareas en casa, deportes, u otro tipo de
actividades que has realizado)? El investigador le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

7 ¢Has tenido problemas de comportamiento en el colegio (profesores o resto del
personal)? El investigador le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

8¢ Tuviste problemas de comportamiento fuera de la escuela con amigos o
familiares? El investigador le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

9, Te distraes facilmente? El investigador le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

10¢,No recuerdas las cosas que viste o leiste? El investigador le dara las siguientes
opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.

De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
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circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

11¢ Has tenido problemas para encontrar la palabra adecuada? El investigador le
dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

124 Has tenido dificultad para entender lo que escuchas en la clase? El investigador
le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

13¢ Has tenido dificultad para entender lo que lees? El investigador le dara las
siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

14 ;Has tenido dificultad para recordar lo que lees? El investigador le dara las
siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

15 ¢;Has tenido dificultad para explicar lo que lees? El investigador le dara las
siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.

De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
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circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

16 ¢ Te has sentido solo o aislado debido a tu epilepsia o crisis? El investigador le
dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

17 ¢Te has sentido avergonzado o diferente por qué tienes que tomar
medicamentos? El investigador le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

18 ¢ Has sentido que la epilepsia ha limitado tu rendimiento escolar? El investigador
le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

19 ¢ Has sentido limitaciones impuestas por tus padres o tu familia a causa de tu
epilepsia o de la medicacion? El investigador le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

20 ¢Has tenido a alguien dispuesto a ayudarte si es necesario? El investigador le
dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.

De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
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circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

21 ¢Hay alguien en casa que te ayude o te haga entender tu enfermedad? El
investigador le dara las siguientes opciones:

1.- Muy a menudo, 2.- Con poca frecuencia, 3.-A veces, 4.-Pocas veces, 5.- Nunca.
De acuerdo con la respuesta proporcionada por el nifio el investigador colocara un
circulo en el numero elegido. Ejemplo muy a menudo sera igual a redondear numero
1.

22 iMe considero inferior porque tengo epilepsia? El investigador le dara las
siguientes opciones:

1.- Totalmente de acuerdo 2.- Desacuerdo 3.- En Desacuerdo 4. Totalmente en

Desacuerdo

73



TESIS TESIS TESIS TESIS TESIS

TESIS TESIS TESIS TESIS TESIS



Anexo G. Cronograma de actividades

2022 2023 2024

ACTIVIDADES
Planeacion del | P
estudio R
Investigacion P
Bibliografica R
Elaboracion del | P
producto R

P
Revision del producto R

P
Registro del protocolo
en el comité local de
investigacion R

P
Prueba piloto

R
Recoleccion de | P
informacion R
Procedimiento y|P
analisis de la
informacion R
Redaccion de sintesis | P
ejecutiva R
Redaccion del articulo | P
cientifico R
Presentacion de | P
resultados R
Definicion de los|P
resultados R




Anexo H. Carta de no inconveniente

Unidad de Medicina Familiar No Tl

M E x I C 0 i ‘MSS Coordinacién Clinica de Educacion e Investigacidn en saiud

GOB}ERNO DE i , Grgane de Operaclén Administrativa D:;ﬁo;:é:lr_:::l::

Dr. Carios Armando Sanchez Navarro
Comité Local de Investigacién en Salud 101
Delegacién Aguascalientes

Presente

Aguascalientes, Ags. 09/01/2024
ASUNTO: CARTA DE NO INCONVENIENTE

Por medio de la presente manifiesto que NO TENGO INCONVENIENTE para que la Dra. Sarahi
Estrefla Maldonado Paredes, investigadora principal y Dra, Laura ltzel Gonzalez Rangel, resiente del
segundo afio de Medicina Familiar, relicen el proyecto con el nombre “CALIDAD DE VIDA EN NINOS
DE 4 A 10 ANOS DE EDAD CON EPILEPSIA FOCAL O GENERALIZADA EN UNIDAD MEDICINA
FAMILIAR NO 11 (UMF-11 ) EN EL INSTITUTO MEXECANO DEL SEGURO SOCIAL (IMSS),
OOAD AGUASCALIENTES, AGS”

En espera de su valioso apoyo que Usted siempre brinda. Le reitero la seguridad de mi atenta
consideracion.

2G24

..... ' Felipe Carvillo
\ 0
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Anexo l. Carta de consentimiento informado para ninos
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. INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACIGN, INVESTIGACION Y

@ POLITICAS DE SALUD COORDINACION DE

I M$ INVESTIGACION EN SALUD
CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO
e . (NINOS)
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION
Nombre del estudio:

“CALIDAD DE VIDA EN NIRQS DE 4 A 10 ANOS DE EDAD CON EPILEPSIA FOCAL O GENERALIZADA EN UNIDAD MEDICINA
FAMILIAR No. 11 (UMF-11 ) EN EL INSTITUTO MEXICAND DEL SEGURO SOCIAL (IMSS), OOAD AGUASCALIENTES, AGS”

Lugar y fecha: AgL ientes, Ags. a 8 de marzo del 2024

Numero de regiatro: En framite

Justificacidn de la investigacion: El presente irabajo pretende llamar la atengidn sabre la necesidad de uiilizar instrumentos validadas que apoyen a
los Médicos Familiares y personal de salud que atienden a esla poblacidn. Can los resultados de la aplicacion de los cusstionarios, se espera encontrar
variables significativas que permitan conocer los faclores que afectan significativaments 1a calidad de vida de los nifios con epilepsia. También ios
resultados permiliran emitir recomendaciones para disminuir la gravédad de la discapacidad del aprendizaje, desercion escolar y [a asistencia a escuelas

Justificacién y especiales, €l mansjo adecuado y apego a! fratamiento farmacolégico, imporlancia de las refaciones interpersonales, sociales, familiares, actividades
“le““'{ del extragscolares, y conocimiento de la propia enfermedad que mejorsn la calidad de vida en |os nifios con epilepsia.
estudio: Objetivo: Identificar la Calidad de vida en nifios de 4 a 10 aflos de edad con epilepsiz focal o generalizada en Unidad Medicina Familiar No 11 {UMF-11)

en el Instituto Mexicano del Segure Sacial (IMSS), QAAD Aguascalientes, Ags

Se me ha explicado y he comprendida 1a estruclura dei instrumento de la escala ECAVIPEP cansta de 22 preguntas gue engloban 5 dominios y la ficha

Pracedimienta: h - Y
de identificiacion’con su historia personal.

Posibles Riesgas minimos: 1.En alguncs minutes al nifio contestard 22 praguntas 2. Que no comprenda las preguntas y les de otra intespretacidn, 3. Que el nifio
I'\eslgﬂ:. ¥ no entienda las pregunias y conteste mal ias respuestas.
molestias:

Riesgos maximas: 1. Falta de sinceridad, 2. Sentimientos que no se transmiten de forma correcta. 3. Llanto por parte de las nifios inclusive de los padres
v en un dado caso se canalizara con personas expertas para mitigar sensibilidades.

Posi g 0 PR - T " = . = - 5
h;’:;‘;{:’;,, Un posible benficio es que mi parlicipacion en este eStudio proporcione infarmacion sobre la calidad de vida de los ninos con epilepsia. Si bien los

que recibim  al beneficios directos para usted pudieran no existir, los resultagos del presente estudio contribuiran @l avance del conocimiento de padecimientos
Paﬂilﬁlw{ . asociados a la epilepsia en nifios y asi posteriormente realizar fuluros programas de prevencion, etc.

an gl estudio:

et C Las resultados es conccer la calidad de vida nifias de 4 a 10 afios de edad con epilepsia general y focalizada de la Unidad de Medicina Familiar 11 en
resultados ¥ Aguascalientes, Ademas de este mado se promueve el desarrollo en la investigacion respecta a este fendmenc en nuestro pa’s y a promocidn de 2 salud
alternatlvas  de @ integridad de fos profesionales de la salud.

Participacién o Encaso de no querer continuar con la entrevista me puedo retirar en e momento que lo desee ya que este es un estudio veluntario.

retira:

Privacidad Las dalos que otergue durante 2 investigacién seran confidenciales y no se ideniificara publicamente ya que sera manejade de manera anonima. No
confidencia se dard a conocer mi identidad, la cual siempre sera protegida.

fided

En casa de colescion de malerial bioldgico (si aplica)

Aceplo que a mi familiar o representado se le tomen jos datos para este estudio

Acepto que a mi familiar o representada se le tomen los datos para este estudio y/o estudios futuros

Disponibilidad de iratamiento médico en derechohabientes {si aplica):

Beneficios al lérmino del estudic:

En case de dudas o aclaraciones relacionadas con el esiudio podré dirigirse &a:

Investigador Dra. Sarahi Estrella Maldonado Paredes Matricula: 99012553 Lugar de adscripcion: Unidad de Medicina Familiar 11 Lugar de trabajo: Unidad de

pnnmgal: Medicina Familiar 11 Demicilio: Av. Mariano Hidalga 510, Colonia Morelos, Aguascalientes, CP 20335 Taléfono: 4452451077 Correo electrénico:

Investigador Sgrahi maldonado@imss. ool.mx

asociado: Dra. Laura lizel Gonzalez Rangsl Matricula: 58013024 Lugar de adscripeion: HGZ-1 Lugar de frabajo: Unidad de Medicina Familiar 11 Domicilio:
Av. José Maria Chavez 1202 Colonia Linda Vista, Aguascalientes CP. 20270 Taléfono: 4771122341 Correo electrénico: arual183 14@helmail.com

Colaboradores.

En caso de dudas o acfaracionas sabre sus densshos coma participante podra dirigirse a: Comision de Etica de Investigacion de la CNIG del IMSS: Avenida Guauhtémac
330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 08720. Telefono (55) 56 27 69 00 extensidn 21230, Correo electrdnico:
comision.eticad@imss gob.mx

Nombre y firma del padre, madre o
representante legal

Nembre, direccién, relacion y firma

testige 1 NOmBrS, diwn ¥ firma de testiga 2

Este formalo constituye una guia que debera completarse de acuerdo con [as caracteristicas propias de cada protocelo de investigacion, sin omitlr informacion relevante del
estudio.
“En caso de contar con patrocinador externo, el protocole deberd ser evaluade por la Comision Necional de Investigacion cientifica

Folio: 2810009013
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Anexo J. Carta de consentimiento informado para adultos

POLITICAS DE SALUD COORDINACION DE
INVESTIGACION EN SALUD
CARTA DE COSCENTIMIENTO INFORMADO
(ADULTOS)

[ INSTITUTO MEXICANQ DEL SEGURG SOCIAL
@ UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION Y

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOGOLOS DE INVESTIGACION

Nombra del _
estudio: “CALIDAD DE VIDA EN NIRGS DE 4 A 10 ANQS DE EDAD GON EFILEPSIA FOCAL O GENERALIZADA EN UNIDAD MEDIGINA

FAMILIAR No. 11 {LIMF-11 ) EN EL INSTITUTG MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL (IMSS), OOAD AGUASCALIENTES, AGS"

Lugar y fecha: Aguascalientes, Ags. a 8 de marzo del 2024

Nimero da registro: En tramitz

Justificacién de ia investigacion: El presente frabajo pretende llamar |z atencién sobre la « i de utilizar insts to! i que apoyen a
los Médicos Famillares y personal de salud que atienden 3 esta poblacién.  Con los resultarias da la aplicacion de los cuestionarios. se aspera enconlrar
variables significativas que permilan conocar los factores que afectan significativamente la calidad de vida de los nifios con epilepsia. También los
resultados permitiman emitir recomendacionas para disminuir la gravedad de la discapacidad del aprendizaje, desercian escolar y la asistencia a escuelas

i ¥ il el manejo ads do y apego &l tratamiento farmacalégico, importancia de las relaciones interpersonales, scciales, familiares, actividades
ohJEUyn‘ del extraescolares, y eonocimientn de la propia enfermedad que mejoren la calidad de vida en las nifcs con epilepsia.
estudio: Objetivo: Identificar la Calidad de vida en nifies de 4 a 10 afios de edad con epilepsia focal o generalizada en Unidad Medicina Familiar No 11 {UMF-11 )

en el Instituto Mexicana del Seguro Social (IMSS), OAAD Aguascalientes, Ags

Se ma ha explicado y he comprandido la estructura def instrumento de la escala ECAVIPER consta de 22 preguntas que engloban 5 dominios y la ficha
de idenfifigiagidn gon su historia persanal.

Procedimiento:

Tesibles Riesgos minimos: 1.Cn unos minutos el padre, la madrc o ¢l tutor contestardn 22 pregunias , 2. Que el padre, la madre o el tutor no comprenda las
"'BSIS&'; ¥ preguntas y les den ofra interpretacion, 3. Que el padre 0 madre no entienda las preguntes y conleste mal |as respueslas.
molestias:

Riesgos maximas: 1. Falta de sinceridad. 2. Sentimientos que no s& transmiten de forma camecta. 3. Lianto por parte de los padres y en un dado caso se
canalizard con personas expertas para mitigar ibil

Pasiblas . - NN P . " N , G T By
heneficios Un posible befleficio es que mi participacién en ests 8studio proporcione infarmacion sobre la calidad de vida de (os nifos can epilapsia. Si bien los
que  recibird  al beneficios direclos para usted pudieran no existir, Ios resultades del presents astudio contribuirdn al avance del conocimiento de padecimientos
Eﬁﬂi?lpl;dh esociadds a la epilepsia en nifios y asi posteriormente realizar futuras programas de prevencidn, etc.

N &l &5 H

Los resultadcs es conocer Ia calidad de vida nihos de 4 a 10 afios de edad con epilepsia general y focalizada de [a Unidad de Medicina Farmiliar 11 en
¥ Aguas tes. Ademae de este modo se promueve el desarrolla en la investigacidn respecto a este fendmeno en nuestm pais y la pramacidn de b salud
alsrnativas  de e integridad de los profesionales de la salud,

Informacisn sobre

En casc de na querer continuar con |a entrevista me puedo retirar en &l momento que lo desee ya que este es un estudio voluntario.

Participacién o

retiraz

Privacidad Los datos que ctergue durante ka investigacion seran confidenciales y no se identificara publicamente va que serd manejade de manera andnima. No
e sa dara a conocer mi identidad, la cual siempre seré protegida,

lidad

En caso de coleccion de material bioldgico (si aplica)
Acepta que a mi familiar o representado se le tomen los datos para ests estudio

Acepte que a mi familiar o representado se le tomen los datos para este estudin y/o estudios futuros

Disponibili de ienta médica en derechc i (si aplica):

Densficios al término del estudic:

En caso de dudas o aclaracicnes rejacionadas con el estudio podrd dirigirse a:

Investigadar Dra. Sarahi Estrella Maldonado Paredes Matricula: 89012553 Lugar de adscripeion: Unidad de Medicina Familiar 11 Lugar de trabajo: Unidad de

principal: Medicina Familiar 11 Domicilio: Av. Marlano Hidalgo 5106, Colonia Momlos, Aguassalienles, CP 20385 Teléfono: 4492451077 Corree electrénico:

Investigador Sarahimaldonado@imss.gob.ms

asaciado: Dra. Laura Izel Gonzalez Rangel Matricula: 98013024 Lugar de adscripeién; HGZ-1 Lugar de trabajo: Unided de Medicina Familiar 11 Domicilio:
Av. José Marla Chavez 1202 Golonia Lingda Vista, Aguascalientes GP. 2027 Teléfono: 4771122341 Correo cleotranice: a:ual1931@holmall.gem

Colaboradores:

En caso de dudas o aclaracicnes sobre sus derechos coma parlicipante podrd dirigirse a: Comisién de Etica de Investigacicn de la CNIG del IMSS: Avenida-Guauhtémac
330 4° pise Blogue "B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doclores. México, D.F., GP 08720. Telefenc (55) 56 27 68 00 extensidn 21230, Correc eleciroricd:
comizion . cica@imss.gab.mx

Nombre y firma del padre, madra o
representante legal

00 PAREDES
COORDTMACION CLiKCA DE FpUCACION
EINVESTISACION £N Lo 341 U

7 é\ﬁﬂﬁlesllgn 2

i

Nombre, direczion, relacion y firma
lestigo 1

Este formalo constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada pratecolo de investigecidn, sin omitir informacicn relevanie del
estudio.
“En vasu Je wonlar gon patrocinadar extermo, el protocolo debera ser evaluada por la Comisién Nacional de Investigacidn cientifica

Folio: 2810009013
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