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Resumen

Introduccion: Laepilepsia es uno de los trastornos neuroldgicos mas comun en la poblacion
general, la edad pediéatrica es un periodo frecuente de inicio de las crisis epilépticas. Estudios
han revelado que a mayor conocimiento veridico de la enfermedad por parte del cuidador,
menor es la tendencia a la estigmatizacion, menos son los mitos y los miedos entorno a la
enfermedad, se aminora el temor asociado a las crisis y se evitan practicas potencialmente
lesivas, se promueve la adaptacion psicosocial, se reducen el nimero de visitas a urgencias,
se minimizan los efectos adversos prevenibles por la dosificacion errénea, se optimiza la
adherencia al tratamiento y por ende, mejora la calidad de vida de los pacientes y de su
familia.

Objetivo: Determinar el nivel de conocimiento, creencias y fuentes de informacion de
cuidadores de pacientes pediatricos con diagnostico de epilepsia atendidos en la Fundacion
Hospital Pediatrico la Misericordia desde marzo a mayo del 2018, mediante la aplicacion de
un cuestionario.

Metodologia: Estudio de corte transversal realizado en cuidadores de nifios (1 mes a 17
afios) con epilepsia. Previo cumplimiento de los criterios de elegibilidad y firma de
consentimiento informado, se aplicé un cuestionario de 31 preguntas en espafiol sobre
conocimientos, creencias y fuente de informacién. Se procedi6 a realizar la caracterizacion
demografica y el andlisis uni y bivariado de los datos.

Resultados: Se cont6 con la participacion de 130 personas, mediana de edad de 37 afios y
(76,2%, n = 99) mujeres. La mayoria de cuidadores nacieron fuera de Bogota (55,4%, n =
52) pero el 70% llevaba mas de 10 afios viviendo en la capital colombiana. Todos
mencionaron que la atencion en salud la debia realizar un médico y en un hospital. EI 95,8%
(n = 113) manifiesta que la causa de la epilepsia es un trastorno de la funcion cerebral y el
98.3% indicaron que el manejo es farmacoldgico. El nivel de conocimiento se caracterizd
como alto (50,7%, n = 66), medio (33,8%, n = 44) y bajo (15,4%, n = 20). Las variables
mayor nivel educativo, mayor nivel socioeconémico, definir las crisis epilépticas como
“cambios en la expresion” y “mirada al vacio”, definir como precipitantes de las crisis

dormir poco, el consumo de alcohol y el estrés, y reconocer la importancia de poner una
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almohada debajo de la cabeza del paciente cuando esta presentando una crisis se asociaron
significativamente con conocimiento alto de la enfermedad (p<0,05). Otras variables, como
el sexo, la religion y la procedencia de cuidador, haber recibido la informacién del médico
versus otras fuentes o el tipo de epilepsia del nifio, no resultaron estadisticamente
significativas.

Conclusiones: La poblacion colombiana estudiada mostr6 un alto nivel de conocimiento
sobre la epilepsia. Las creencias incorrectas y mitos religiosos y sociales en general fueron
poco prevalentes. No obstante, algunas préacticas erroneas que pueden ser nocivas para el
paciente, aln se presentan. Por lo anterior, se debe enfocar esfuerzos en crear activamente y
continuar con los ya existentes programas de educacién que informan de forma veraz lo que

esta en torno a la epilepsia.

Palabras claves: Epilepsia, Nifios, Cuidadores, Conocimiento, Creencias, Fuentes de

Informacion, Encuestas epidemioldgicas.
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Abstract

Introduction: Epilepsy is one of the most common neurological disorders in the general
population, pediatric age is a frequent period of onset of epileptic seizures. Studies have
revealed that the greater the truthful knowledge of the disease by the caregiver, the lower
the tendency to stigmatization, the fewer the myths and fears around the disease, the fear
associated with the crises is reduced and potentially harmful practices are avoided |,
psychosocial adaptation is promoted, the number of visits to emergency is reduced, the
adverse effects prevented by the wrong dosage are minimized, adherence to treatment is
optimized and, therefore, improves the quality of life of patients and their families.
Objectives: To determine the level of knowledge, beliefs and sources of information of
caregivers of pediatric patients diagnosed with epilepsy treated at the Fundacion Hospital
Pediatrico de la Misericordia from March to May 2018 by applying a questionnaire.
Methods: This was a cross-sectional study of caregivers of children (1 month to 17 years)
with epilepsy. Before fulfilling the eligibility criteria and signing the informed consent, a
questionnaire of 31 questions in Spanish about knowledge and beliefs was applied. The
demographic characterization and the uni and bivariate analysis of the data were carried out.
Results: There were 130 participants, median age of 37 years and (76.2%, n = 99) were
women. The majority of the caregivers were born outside Bogota (55.4%) but 70% had lived
in the Colombian capital for more than 10 years. All mention that the health attention must
be made by a doctor and in a hospital. 95.8% states that the cause of epilepsy is a disorder
of brain function and 98.3% indicates that it management is pharmacological. The level of
knowledge was characterized as high (50.7%), medium (33.8%) and low (15.4%). The
variables higher educational level, higher socioeconomic level, define epileptic seizures
with "changes in expression” and "look at the vacuum™, define as precipitants of crises sleep
little, alcohol consumption and stress, and recognize the importance of putting a pillow
under the patient's head when presenting a crisis was significantly associated with high

knowledge of the disease (p <0.05). Other variables, such as sex, religion and the caregiver's
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background, having received information from the doctor versus other sources or the child's
type of epilepsy were not statistically significant.

Conclusions: The Colombian population studied here, showed a high level of knowledge
about epilepsy. The incorrect beliefs and religious and social myths in general were not very
prevalent. However, some erroneous practices that may be harmful to the patient, are still
presented. Therefore, efforts should be focused on actively creating and continuing with the

already existing education programs that truthfully report what is around epilepsy.

Keywords: Epilepsy, Children, Caregivers, Knowledge, Beliefs, Sources of Information,

Practices Health Surveys.
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1. Introduccion

Las crisis epilépticas son la presencia transitoria de signos y sintomas tales como
movimientos involuntarios, sensaciones inusuales y comportamientos confusos, que pueden
comprometer el estado de conciencia y que son producidas por descargas anormales
excesivas hipersincrénicas de la actividad neuronal del cerebro (1). La epilepsia es una
condicion cerebral cronica, caracterizada por la predisposicion a presentar crisis epilépticas
recurrentes, autolimitadas, de etiologia diversa, con manifestaciones clinicas variables pero

estereotipadas (2).

La epilepsia impacta en la vida de quien la presenta y en la comunidad que lo rodea, ya que
ademas de su “marca cultural”, puede tener un riesgo potencial y significativo de lesion
durante las crisis. La epilepsia adicionalmente, esta asociada con condiciones psicoldgicas,
reduccion en la expectativa de vida, aislamiento social y riesgo incrementando de muerte
inesperada (3). Es asi como, los pacientes pediatricos con epilepsia por su condicion de nifios
y sumado a la condicion presentada, deben contar con un cuidador; cominmente definido
como una persona que dedica gran parte de su tiempo y esfuerzo para brindar cuidados
basicos y continuos en lo cotidiano de la vida y asume las principales decisiones y tareas
sobre el entorno de la persona a su cargo (4). Sin embargo, el desconocimiento del cuidador
sobre la patologia, la falta de educacion en los sistemas de salud y las redes deficientes para
apoyo del paciente y cuidador, conlleva a descontinuacién de tratamientos, actuacion bajo

creencias y finalmente limita la progresion hacia la mejoria del paciente con epilepsia.

En Colombia, el nivel de conocimiento del cuidador en paciente con epilepsia no ésta
medido y existen algunas escalas en la literatura mundial que ponen de manifiesto esto, por
lo cual en este trabajo se busca caracterizar el conocimiento, las creencias y la fuente de
informacion de los cuidadores de pacientes-pediatricos con epilepsia por medio de un

cuestionario latinoamericano validado en espafiol.
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2. Planteamiento del problema

La epilepsia es uno de los trastornos neuroldgicos mas comunes en la poblacion general con
una prevalencia que oscila entre 3-4/1000 habitantes en paises desarrollados y 5-77/1000
habitantes en paises en via de desarrollo (5). En Latinoamérica, se estima una tasa de
12.4/1000 habitantes y en Colombia se ha evidenciado que la epilepsia se presenta en 10.1-
11.3 por 1,000 personas (6). En cuanto a la edad, siendo la incidencia global anual de 3.5

millones personas/afio, el 40% son personas menores de 15 afios (7).

La edad pediatrica es un periodo frecuente de inicio de las crisis epilépticas y en contraste
con muchas otras enfermedades cronicas del mismo grupo etario, los nifios con epilepsia
son mas vulnerables a desarrollar retraso o trastornos del aprendizaje, alteraciones
psicosociales y baja autoestima (8,9). Con frecuencia los nifios con epilepsia son victimas
de discriminacion dado el caracter impredecible de las crisis, la imposibilidad de ser
encubiertas al pablico y la perturbacion que la crisis causa en las personas que la presencian
(10), sin olvidar la aun concebida creencia de que es una manifestacion demoniaca (8,11).

Esta situacion genera en el paciente un ambiente méas devastador que la misma enfermedad

(5).

En las familias el diagnostico de una enfermedad como la epilepsia genera inestabilidad en
la forma y funcionamiento del hogar, altera los roles preestablecidos y modifica las reglas
intra e interfamiliares, al punto que dicha familia debe generar patrones de afrontamiento
para contender la situacion emergente (12). Las pautas son desarrolladas, en general, por la
madre desde una perspectiva emocional y por el padre desde un punto de vista mas racional,
no obstante, ambos logran la resolucidn al reenfocarse en las realidades presentes y futuras

posterior a la comprension del trastorno (13).

Diversos estudios a nivel mundial revelan que tanto la poblacion general (profesores,
estudiantes, cuidadores de nifios sin epilepsia, entre otros) como personas con epilepsia y

sus familias presentan un conocimiento sub-Optimo sobre la epilepsia (10,11,14,15). El
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desconocimiento puede ser dado por ausencia completa de informacion o mas preocupante
aun, por informacion errada. Durante casi las primeras dos décadas de la vida, el ser humano
debe contar con un cuidador (persona primariamente responsable de proveerle el cuidado)
(16) quien en la mayoria de los casos es un familiar y mas frecuentemente la madre (13).
Tras el diagnostico, el cuidador o el mismo paciente (en el caso de los adolescentes)
usualmente buscan informacién de diversas fuentes como familiares, amigos, medios de
comunicacion, farmacia, redes sociales, entre otros; de donde con frecuencia obtienen

conceptos erroneos. (7,8)

El médico tiene un importante rol en la trasmision de la informacion e instruccion de la
poblacién (14). Estudios han revelado que a mayor conocimiento veridico de la enfermedad
por porte del cuidador, menor es la tendencia a la estigmatizacién, los mitos y los miedos
entorno a la enfermedad (5,16), se aminora el temor asociado a las crisis y se evitan practicas
potencialmente lesivas (16), se promueve la adaptacién psicosocial (7), se reducen el
numero de visitas a urgencias (36), se minimizan los efectos adversos prevenibles por la
dosificacion erronea (44, 45), se optimiza la adherencia al tratamiento (52) y por ende,

mejora la calidad de vida de los pacientes y de su familia.

Lo anterior, en el caso de Colombia ha sido identificado subjetivamente, pero no existen
estudios que demuestren el estado de conocimiento de los cuidadores de los pacientes con

epilepsia.
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3. Justificacion

En el caso de los pacientes pediatricos, se sabe que la nifiez es una de las etapas mas
importantes de formacion de los seres humanos, por lo que requiere de intervenciones
especiales y complejas tendientes a garantizar sus condiciones de vida (17). La epilepsia
como enfermedad cronica, provoca en la familia una reasignacion de roles y tareas entre los
miembros para tratar de cubrir o compensar funciones, en especial las que solian ser

desempefiadas por el cuidador.

La epilepsia, una de las enfermedades méas antiguamente descritas, se convierte dia a dia en
un reto para la medicina, debido a que aun esta contextualizada sobre mitos y estigmas lo
que disminuyen la calidad de vida de los pacientes y su inclusion en la sociedad. El
desconocimiento y las creencias que se dan alrededor de la epilepsia no han sido medidas
en Colombia y la importancia de hacerlo es identificar la magnitud del problema y a partir
de esto, desarrollar estrategias de educacion en pacientes con epilepsia y sus cuidadores.
Estudios en otros paises la han medido por medio de cuestionarios; sin embargo la
informacion suministrada en otros paises occidentales sobre el tema es limitada, solo hay un
cuestionario validado en Lima, Per( (14,15,36) y otros estudios en Jamaica (18) y
Guatemala (19).

Por lo que se considera pertinente dar el primer paso en la medicién objetiva de los
conocimientos del cuidador del paciente pediatrico con epilepsia en Colombia y con esta
informacién a futuro se pueden crear estrategias de alto impacto probablemente a nivel
educativo enfocada en la poblacion objeto de este estudio con miras a expandirlo a la

poblacién general.
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4. Marco teérico

4.1. Definicion de epilepsia

La epilepsia, al igual que otras condiciones, presenta una definicion conceptual y una
operativa. La més reciente definicién conceptual data de un reporte de la Liga Internacional
Contra de la Epilepsia (ILAE, por sus siglas en inglés) del afio 2005 donde se plantea que la
epilepsia es un trastorno cerebral crénico, caracterizado por la predisposicidn a presentar
crisis epilépticas recurrentes de etiologia diversa, con consecuencias neurobiologicas,
cognitivas, psicosociales y sociales. Asi mismo, define crisis epiléptica como signos y/o
sintomas transitorios debido a una anormal actividad neuronal excesiva o sincronica, con

manifestaciones clinicas variables (2).

La definicidon operacional, entendia a la epilepsia como un trastorno y, actualmente se le da
la connotacién de enfermedad, debido a que se considera que la designacion anterior es
pobremente entendida por la poblacion y minimiza la seriedad de su naturaleza (2). Se
determina que un paciente tiene diagnostico de epilepsia si cumple alguno o algunos de los
siguientes criterios:
1. Al menos 2 crisis no provocadas (o reflejas) que aparecen con mas de 24 horas
de diferencia.
2. Una crisis no provocada (o refleja) con la probabilidad de otras crisis similares
al riego de recurrencia general posterior a dos crisis no provocadas (al menos
60%), ocurriendo en los siguientes 10 afos.

3. El diagndéstico de un sindrome epiléptico

La OMS considera la epilepsia como una enfermedad cronica, definida como enfermedad
cerebral crénica que afecta a personas de todo el mundo y se caracteriza por convulsiones
recurrentes (20). Involucra en su fisiopatologia alteraciones electrofisioldgicas y
manifestaciones clinicas dadas por movimientos anormales, alteraciones de la conciencia y

sintomas y signos generales. Tiene variedad de diagndsticos diferenciales que presenta en
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muchas ocasiones semiologia similar y son discriminadas como crisis epiléptica (Tabla 1),
por lo cual se debe tener en cuenta los criterios diagndsticos y en caso de sospecha de eventos
paroxistico no epileptiformes recurrir a la medicién de la actividad eléctrica cerebral por

medio de monitorizacion electroencefalografica, que permita caracterizar mejor la

semiologia de los eventos (2).

Tabla 1 Diagnosticos diferenciales

TIPO DE ALTERACIONES

Movimientos inusuales

ENFERMEDAD

Temblores (Ej: Temblor mandibular
hereditario)

Masturbacion

Mioclonias no epilépticas (Mioclonus
benigno del suefio)

Torticolis paroxistica

Pseudocrisis / Crisis psicogenas
Movimientos oculares
Auto-estimulacion

Respuesta de “susto”

Movimientos de cabeza
Coreoatetosis paroxistica o distonia
Hiperekplexia

Tics (Sindrome Tourrette)
Hiperexcitabilidad

Pérdida del tono o conciencia

Sincope

e Sincope vasovagal

e Arritmia cardiaca

e Valvulopatia cardiaca

e Insuficiencia cardiaca
Hipotension ortostatica
Narcolepsia / Cataplexia
Déficit de atencion

Trastornos respiratorios

Apnea
Espasmos del sollozo
Hiperventilacion

Problemas perceptuales

Vértigo (vértigo paroxistico benigno)
Migrafia

Mareo

Dolor abdominal
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e Jaqueca con dolor abdominal
recidivante y vomitos ciclicos

Trastornos del comportamiento Bamboleo de cabeza
Terrores nocturnos
Sonambulismo
Pesadillas
Rabia / Confusion
Miedo
Ataques de panico
Sintomas psicéticos agudos

Fuga

Fobias
Alucinaciones
Autismo

Rasgos episodicos de desdrdenes Infecciones del SNC
especificos Arritmias cardiacas
Hipoglicemia
Hipocalcemia
Paralisis periodicas
Reflujo gastroesofagico
Rumiacién
Envenenamiento por drogas
Eventos cerebrovasculares
Hipertiroidismo
Accidente isquémico transitorio
e Adaptado por los autores. Tomado de Fisher RS, Acevedo C, Arzimanoglou A,
Bogacz A, Cross JH, Elger CE, et al. ILAE Official Report: A practical clinical
definition of epilepsy. Epilepsia. 2014;55(4):475-82.

4.2.Epidemiologia de la epilepsia

La epilepsia es una de las condiciones mas antiguas conocidas por el hombre y todavia es
una de las alteraciones neurolégicas mas comun que afecta a individuos de todas las edades.
Se estima que en promedio 50-70 millones de personas en todo el mundo tienen diagndstico
de epilepsia, pero puede alterar la calidad de vida de hasta 500.000 millones de habitantes,

si se tiene en cuenta familiares y cuidadores (21,22). La incidencia global es mas del doble
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en los paises en via de desarrollo que en los paises desarrollados, siendo 73.3-190 versus
24-53 por cada 100.000 personas afio respectivamente (23).

La prevalencia de epilepsia activa en los paises industrializados es de 2.3-10.3 por cada 1000
habitantes. En Europa hay una incidencia global de 3.3-7.8/1000 y de 3.4-5.8/1000 en la
poblacion pediétrica. En Estados Unidos se encuentra 6.2-8.8/1000 (24). En Canad4, en
adultos varia de 5-10/1000 y en nifios segun grupo de edad es 0-4 afios (3.46), 5-9 afios
(3.63), 10-14 afios (4.61) y 15-19 (7.19) por cada 1000 por respectiva edad (25). En el Reino
Unido se estima 5/1000 personas (26).

En los paises en via de desarrollo, la prevalencia, es en promedio 12.7/1000 (3.5-45.5) en
area rural y 5.9/1000 (3.4-10.2) en area urbana (27) ésta ultima muy cercana a la de los
paises desarrollados, lo que pone de manifiesto la gran heterogeneidad atribuida a los niveles
de urbanizacion, las diferencias socioecondémicas (infecciones, trauma/violencia) y
distribucion inequitativa de los recursos y del cuidado en salud (23). En Latinoamérica hay
entre 2.886.000 - 4.000.000 de personas con epilepsia (28). Se ha reportado una prevalencia
general en promedio de 17.8 por cada 1000 habitantes (6-44.3) y en literatura pediatrica
25/1000 nifios (11.9-44.3) (23). Algunos estudios latinoamericanos permiten visualizar la
prevalencia de estos paises, en Argentina 3.7-13/1000, Bolivia 11.1-20.2/1000, Brasil 1-
13.3/1000, Chile 17-31.4/1000, Cuba 3.4-7.5/1000, Ecuador 7.1-22/1000, Guatemala
5.8/1000, México 3.5-44.3/1000, Panama 22-57/1000, Pert 11.9/1000, Uruguay 11.5/1000
y Venezuela 16.1-22.6/1000 (28).

En Colombia, la prevalencia a través del tiempo ha variado de 19.5/1000 habitantes en 1974,
en 19.9/1000 en 1984, 10.3/1000 en 1996 en zonas urbanas frente a 33.1/1000 en zona rural
hasta llegar a data més reciente de 16.4-17.4/1000 en region urbana y en area rural
permanecio en 33.1 del afio 2002 (23). El ultimo dato que se tiene sobre la prevalencia global
de la epilepsia es del afio 2006 y reporta 11.3 (9.2-13.8)/1000 y de epilepsia activa 10.1 (8.1-
12.4)/1000 personas, mayor a la de paises desarrollados pero menor a la reportada por otros

paises subdesarrollados (6).
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La edad de inicio de la epilepsia en Colombia es principalmente en la nifiez, semejante a lo
descrito en estudios internacionales (28% en menores de 6 afios y 71% a los 18 afios o
menos) (6). En un estudio publicado en el 2015, se estima que 49.984 (10.4%) de los 479.836
colombianos con epilepsia estan entra los 15 -19 afios, el 8.03% entre los 10-14 afios, 7.38%
entre los 5-9 afos y el 4.43% entre los 0-4 afios. La incidencia (/100.000 personas) descrita
por grupo de edad es de: 0-4 afios (39.3), 5-9 afios (65.5), 10-14 afios (70.1) y 15-19 afios
(90.6). La prevalencia por rango etareo corresponde: 0-4 afios (4.9), 5-9 afios (8.3), 10-14
afios (8.8) y 15-19 afios (11.4), resultando estas diferencias entre prevalencia e incidencia
dado por la remision. La epilepsia es a su vez, responsable del 0.88% de todas las muertes
en Colombia (29).

La clasificacién por tipo de crisis y su prevalencia corresponde al 80% focal (78%
criptogénico y 2% idiopatico) y 12% generalizada (5% epilepsia mioclénica juvenil),
concordante con la literatura mundial. Se ha encontrado una leve asociacion no
estadisticamente significativa de mayor prevalencia en mujeres y la mayor discapacidad es

expresada en los adultos (6).

4.3.Etiologia

La epilepsia es un trastorno de etiologia multifactorial de origen genético,
estructural/metabdlico y de causa no establecida.
1. Genética: Es la consecuencia inmediata de un desperfecto genético conocido o que
se cree que esta y en cual las crisis epilépticas es la manifestacion mas sobresaliente.
2. Estructural/metabdlica: Lesiones cerebrales adquiridas: displasias del desarrollo
cortical, la esclerosis del hipocampo, tumores, lesiones postraumaticas, ataques
cerebrovasculares, infecciones y estados toxicos o metabolicos.

3. Causa desconocido: La etiologia es aun no conocida.
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4.4 Definicion de cuidador

La epilepsia es considera una enfermedad crénica que puede conllevar a retraso del
neurodesarrollo, discapacidad cognitiva, trastornos del aprendizaje, alteraciones
psicosociales y en ocasiones causar lesiones fisicas en el contexto de una crisis epiléptica.

En general, un enfermo crénico necesita de una persona que lo acomparie en sus labores y
le brinde asistencia en la mayor parte del tiempo. La mayoria de la veces este individuo
(cuidador) presenta un vinculo familiar, un lazo afectivo de compromiso y es quien se
apropia de la responsabilidad de la atencién, participando, asumiendo decisiones y

conductas acerca de la persona al cuidado (4).

Segun, los autores Pinto y Sanchez, describen al cuidador como miembro de una familia o
grupo social que asume la responsabilidad de cuidar al familiar enfermo, es quien representa
una solucion ante la necesidad de asistir a la persona afectada (30). El cuidador es la persona
primariamente responsable de proveer el cuidado (16) quien en la mayoria de los casos es
un familiar y mas exactamente la madre (13). El entorno del cuidador incluye factores
clasificados en personales, ambientales y situacionales, en donde se incluyen las variables
sociodemogréficas, las caracteristicas culturales, el tipo de trabajo o actividad que tengan,
las experiencias anteriores, la capacidad de afrontamiento, los soportes y recursos para

enfrentar la enfermedad y el conocimiento de la enfermedad que padezca el paciente (4).

Para este trabajo se establecié como cuidador a la persona que mas tiempo pasaba con el
nifio y que se dedicaba a su cuidado basico y a administrar los medicamentos.

4.5.Contexto del cuidador y conocimiento de la enfermedad

La mayoria de los efectos adversos prevenibles (70%) en los pacientes pediatricos en el
ambito ambulatorios son secundarios a errores en la administracion de la medicacion. Los

nifios con maltiples prescripciones estan en mayor riesgo de presentarlos y dentro de los
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factores encontrados se haya la educacion de los padres, el dominio del idiomay el tiempo
que lleva como cuidador del menor. (44, 45)

El médico siempre debe considerar la posibilidad de un error en la dosis de la medicacion
cuando se encuentra frente a una falla terapéutica (46). Los medicamentos vienen en
maltiples presentaciones y se ha encontrado que 50% de los padres 0 mas cometen errores
cuando administran los medicamentos liquidos (elixir, suspension, jarabe), disefiados para
la poblacion pediatrica (46,47). El problema radica en la disponibilidad de la medicacién
liqguida en diversas concentraciones (48), a posibilidad de usar diferentes tipos de
instrumentos para la administracion y las unidades de medidas (49) con las que se puede
cuantificar la dosis a suministrar; lo que podria generar discrepancias con la prescripcion
médica (46, 50, 51).

Fuera del hospital, los adolescentes y los cuidadores deben asumir la responsabilidad de
seguir las instrucciones médicas, vigilar los efectos de la medicacién y tomar la decision
sobre cuando buscar atencion (52). Sin embargo, la alfabetizacion en salud, entendida como
el proceso mediante el cual las personas logra obtener, procesar y comprender la
informacion sanitaria basica para tomar decisiones adecuadas (53), es deficiente.

Los cuidadores de la poblacion pediatrica con bajo nivel de educacién académica, pueden
tener dificultades para la comprension de las instrucciones y las recomendaciones médicas,
para la realizacion de tareas particulares en pro del cuidado del menor, para la comprensién
de las situaciones relacionadas con los consentimientos y las autorizaciones médicas (53,

54) que finalmente repercuten en la adecuada adherencia al tratamiento. (55)

La relacion constante y que estable médico-paciente 0 médico-cuidador, puede minimizar
los efectos adversos prevenibles en los nifios que reciben de sus padres las dosis de los
medicamentos prescritas por el especialista. Si por ejemplo el diagnoéstico se comunica en
términos que generen panico y depresion, se agotaran los recursos del organismo para

defenderse. Por el contrario, si la comunicacion se realiza con afecto y calor humano
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generando esperanza, la reaccién por parte del paciente serd de aceptacion y confianza. La
mision de médicos es ayudar a los pacientes para que logren la adherencia a los tratamiento,
entender su enfermedad y sus complicaciones y llevar al cuidador a un entendimiento en la

importancia del cuidado (31).

Actualmente, los sistemas de salud en Colombia y en otros paises como Estados Unidos solo
buscan lucro y no el beneficio global y bienestar general de sus pacientes, son sistemas en
los que las empresas privadas manejan la salud y son estas las que deciden los pagos y los
procesos que se le realizan a los pacientes sin tener en cuenta el contexto social y la
importancia de la relacion con el paciente con su entorno. En conclusion, la relacion médico-
paciente, médico — cuidador debe ser un pilar basico en el seguimiento y tratamiento médico,

poniendo en evidencia la integridad emocional, fisica y social de la persona vulnerable.

4.6.Cuestionarios

La epilepsia al ser una enfermedad categorizada como cronica y que ante sus comorbilidades
y complicaciones, ademas de la edad pediatrica, implica la necesidad de un cuidador, de
quien se ha dicho que su mayor conocimiento de la enfermedad se relaciona con la
presentacion de un nimero menor de crisis (31) y una mejor calidad de su vida y la del
paciente (32).

Sin embargo, la OMS reporta que aproximadamente el 94% de los pacientes no reciben un
tratamiento adecuado, lo que estd aun asociado a creencias incorrectas y estigmas de la
enfermedad, y a la falta de programas de educacion para cuidadores (33). Por tanto,
diferentes paises principalmente del Oriente Medio, Asia y algunos de Latinoamérica han
desarrollado estudios transversales para conocer el estado de conocimiento, mitos y
creencias de los cuidadores y padres de pacientes con epilepsia. Igualmente, se han
desarrollado cuestionarios, con lo que se pueda realizar una evaluacion mas objetiva del
conocimiento de los cuidadores de pacientes con epilepsia. Un estudio realizado en Korea

en madres con hijos con epilepsia tenia determinaron el nivel de conocimiento sobre la
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epilepsia y la percepcion de los estigmas alrededor de la enfermedad utilizando las escalas
Epilepsy Knowledge Profile-General (EKP-G, por sus siglas en inglés) y para evaluar la
percepcion de los estigmas respondieron la encuesta Child Stigma Scale (CSS, por sus siglas
en inglés) y el Parent Stigma Scale (PSS, por sus siglas en inglés). Las conclusiones del
estudio evidencian que a mayor puntaje de la encuesta de conocimiento menor era el puntaje
en cuanto a percepcion de estigmas de la enfermedad (34). Otro estudio en Ankara, que
incluyé 851 nifios escolares y sus familias para evaluar el conocimiento, las creencias frente
a la epilepsia y la evaluacion de impacto de un programa de educacion implementado en las
familias con nifios con epilepsia, en el cual 49.9% asistian presencialmente y el 49,6% lo
veian por television. Se realiz6 un cuestionario que indagaba sobre aspectos generales y
conocimiento de la enfermedad, en los resultados evidencian que hay diferencias
significativas en el conocimiento y las creencias de los familiares que participan en un

programa de educacién y los que no participan (35).

En Latinoamérica, se han realizado estudios observacionales que miden el estado de
conocimiento de los cuidadores y pacientes sobre la epilepsia (19,28). Sin embargo, en Per(
desarrollaron un instrumento que permitia evaluar el nivel de conocimiento sobre epilepsia
y conocer las creencias mas frecuentes en los padres de familia para posteriormente elaborar
estrategias de educacion y control de la enfermedad. Por medio de un estudio transversal a
padres de familia de 3 centros educativos de Lima se seleccionaron 45 padres de familia,
calculado con un promedio de tres personas por item. Las variables fueron divididas en
socio-demograficas, creencias, nivel de conocimiento y origen de la informacion sobre
epilepsia. Para la variable de nivel de conocimiento se otorgd un punto por cada respuesta
correcta y cero puntos por respuesta incorrecta siendo un puntaje maximo de 39 puntos. La
validacién del instrumento se realizd6 de manera cualitativa y cuantitativa. Al final se
obtuvieron 15 preguntas sobre conocimientos, 5 sobre creencias, 3 sobre la fuente de
informacion y 8 preguntas socio-demogréaficas. Posteriormente se realizo la evaluacion de
confiabilidad, coeficiente de correlacién por medio de test-retest con un intervalo de tiempo
de 1 mes para la confiabilidad temporal y la validez interna por medio del indice de

discriminacion de cada item o correlacién elemento, siendo +0.2 un buen indice. Los
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resultados fueron que el tiempo promedio de realizacion del cuestionario fue de 15 minutos,
que la mayoria recibe la informacion sobre la epilepsia por un familiar y que el 68.8%
desconocia si el centro de salud brindaba informacion. En cuanto a conocimiento el percentil
25 correspondid a 23 puntos y el percentil 75 a 29 puntos. EI 57.8% tenian conocimiento
medio acerca de la epilepsia. En cuanto a las creencias consideraron a los nifios con epilepsia
utiles para la sociedad, que un nifio con epilepsia podia ser amigo de su hijo y que el nifio
con epilepsia no era menos inteligente que un nifio sin ella. EI desempefio de la prueba tuvo
una confiabilidad alta por medio del coeficiente de Kuder y Richarsdon (KR-20) de 0.89 y
la confiabilidad temporal del 0.986, la validez fue determinada por cada item, eliminandose
los que tuvieran menos de 2, no poseen viabilidad (36).

4.7. Caracteristicas de un instrumento de medicién
Un instrumento de medicion consta de una 0 mas variables de las que se desea obtener

informacidén mas precisa y debe cumplir ciertas caracteristicas que permitan su adecuada

evaluacion y utilizacion (Tabla 2).

Tabla 2 Caracteristicas de un instrumento de medicion

Caracteristica Descripcion

Validez Indica si el resultado de la medicion corresponde a la
realidad del fendmeno que se estd midiendo.

Confiabilidad Es la caracteristica que certifica que las mediciones

repetitivas de un fendmeno estable deben dar siempre los
mismos resultados.
Adecuada amplitud | Es la capacidad de un instrumento de medicion de valorar

del rango todas las caracteristicas de interés del fendmeno del cual
se desea obtener informacion.

Sensibilidad al Es la capacidad de valorar y encontrar cambios cuando el

cambio fendmeno de evaluacion ha cambiado.

Utilidad Se refiere a la aplicabilidad de un instrumento de

medicion en condiciones reales.
Tomado de: Sanchez R., Gdmez C. Conceptos basicos sobre validacion. Rev Col
Psiquiatria. 1998;XXV11(2):121-30.
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5. Objetivos

5.1.0bjetivo general

Determinar el nivel de conocimiento, creencias y fuentes de informacién de cuidadores de
pacientes pediatricos con diagndstico de epilepsia atendidos en la Fundacién Hospital

Pediatrico la Misericordia desde marzo a mayo del 2018.

5.2.0Dbjetivos especificos

1. Caracterizar una poblacion de cuidadores de pacientes pediatricos con epilepsia.

2. Caracterizar una poblacién de pacientes pediatricos con epilepsia.

3. Identificar los cambios culturales frente a la poblacion del Pert por medio de la
evaluacion de los cuidadores con el cuestionario sobre conocimiento de la epilepsia

validado en Peru.
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6. Metodologia

6.1.Tipo de estudio

Es un estudio descriptivo de corte transversal para identificar el estado de conocimiento de
cuidadores de pacientes pediatricos con epilepsia en Colombia por medio de un cuestionario
desarrollado en espafiol en otro pais latinoamericano (Perd) que mide los conocimientos,
creencias y fuente de informacién sobre la epilepsia en padres de familia de paciente

pediatricos.

6.2.Universo

La poblacion universo correspondié a todos los cuidadores de pacientes pediatricos

atendidos en Bogota de 1 mes a 17 afios que tenian diagnostico de epilepsia.

6.3.Poblacion de Referencia

La poblacién de referencia correspondié a todos cuidadores de pacientes pediatricos
colombianos de 1 mes a 17 afios con diagnostico de epilepsia que fueron atendidos en la

Fundacion Hospital Pediatrico de la Misericordia (HOMI) de Bogota.

6.4.Poblacion de estudio

La poblacion de estudio correspondio a los cuidadores de pacientes pediatricos colombianos
de 1 mes a 17 afios con diagndstico de epilepsia que fueron atendidos en el Fundacion

Hospital Pediatrico de la Misericordia (HOMI) y que cumplieron los criterios de inclusion.
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6.5. Criterios de elegibilidad

Cuidador de paciente pediatrico (1-17 afios) diagnosticado con epilepsia que cumplieron los

siguientes criterios de inclusion y exclusion:

Criterios de inclusion

e Asistir a consulta, seguimiento u hospitalizacién a la Fundacién Hospital Pediatrico
de la Misericordia (HOMI).
e Haber asistido al menos a una consulta o valoracién con neuropediatria en el Gltimo

afo en la Fundacion Pediatrica Hospital de la Misericordia (HOMI).

Criterios de exclusién

e Diagnostico personal de epilepsia.
e Discapacidad intelectual bien fuera clinica o neuropsicoldgicamente diagnosticada.
e Haber participado en la prueba piloto.

e Discapacidad sensorial para responder el cuestionario.

6.6.5esgos

6.8.1. Sesgo de seleccion

El sesgo de seleccion se refiere a cualquier factor que influya sobre la posibilidad de
participacion de los sujetos seleccionados y que ademas se encuentre en relacion con el

evento de estudio. Este sesgo se control6 por medio de la seleccion con un nimero aleatorio

de cuidadores de los pacientes pediatricos con epilepsia disponibles en el centro de atencion.

6.8.2. Sesgos de informacion



Trabajo de investigacion Especialidad de Neuropediatria Universidad Nacional 31
de Colombia

El sesgo de informacion hace referencia a los errores que se introducen durante la medicion
del fenémeno de estudio, y que se presentan de manera diferencial entre los grupos de
pacientes. Este sesgo se controld6 mediante la utilizacién de un cuestionario revisado y
ajustado minuciosamente antes de su aplicacion, facilmente utilizable, que no daba lugar a
errores de interpretacion y asi se obtuvo la informacion bajo los mismos pardmetros para

cada pregunta.

6.8.3. Sesgos de confusion

El sesgo de confusion se refiere a asociaciones no causales entre la exposicion y el evento
evaluado, o cuando no se observa una asociacion real por la accion de una tercera variable.
Este sesgo puede resultar en una sobreestimacion o subestimacion de la asociacion. En este
caso, se controlaron variables que podian sesgar a los cuidadores como nivel educativo,

estrato socioeconomico y religion.

6.7.Adaptacion del cuestionario

Se utilizd el cuestionario de creencias y conocimientos del Peri (Anexo 1) validada
anteriormente en otros estudios en la poblacién de Perd, utilizando como unidad de
observacion el cuidador. Los criterios de elegibilidad de la poblacién fueron ser padre de
familia y acceder voluntariamente a participar de la encuesta y los criterios de exclusion,
tener algin tipo de trastorno psiquiatrico evidente o secuela neurolégica, tener alguna
discapacidad que imposibilite su participacion y ser analfabeta.

El cuestionario del Perd fue la utilizada dadas las similitudes poblacionales al ser
latinoamericana, debido a que es el Unico validado encontrado en idioma espafiol, ademas
de ser de facil aplicacion (heteroaplicado) y manejo por parte del personal de salud y que no
requiere de ningun dispositivo electronico o de otro tipo para su ejecucion si no es realmente

observacional.
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6.8.Recoleccién de la informacion

Se aplicd inicialmente la prueba piloto a 20 sujetos de la poblacion que cumplieron con los
criterios de inclusion y exclusion y firmaron el consentimiento informado. Lo anterior,
permitié identificar falencias en la aplicacion del cuestionario y en la interpretacion de los
términos en la misma.

Luego se procedié a corregir los problemas identificados en la prueba piloto, modificando:
“Grado de instruccion” por “Grado de escolaridad”, “Tiempo de residencia en lima” por
“Tiempo de residencia en Bogotd”, “Agua de azahar” por “aromatica de la flor del naranjo”.
Ademas, se adiciono la variable “estrato socio-econdmico”.

Posteriormente se procedi6 a la aplicacion del cuestionario a 130 cuidadores (por
conveniencia) de pacientes pediatricos con epilepsia, que cumplieran los criterios de
elegibilidad y aceptaran participar en el estudio. Muestra recolectada de marzo a mayo de
2018. Adicionalmente se diligenci6 un formato de recoleccion de datos basicos del paciente
y su patologia (Anexo 2).

6.9.Procesamiento de la informacion y anélisis

La informacion obtenida a partir de la aplicacion del cuestionario y el formato adicional
(Anexo 2), se recopil6 en una base de datos Unica, manejada por el investigador principal en

el programa SPSS 24 para su posterior analisis estadistico.

6.10. AnAlisis estadisticos

Se ejecuto un analisis univariado de las caracteristicas de la poblacion por medio de medidas
de tendencia central y dispersion, igualmente se calculd prevalencia de conocimiento,
creencias y fuente de informacion. En segundo lugar, se realiz6 analisis bivariado,

calculando razones de prevalencia y teniendo en cuenta como variable dependiente el nivel
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de conocimiento se calculé chi cuadrado con un intervalo de confianza del 95%. Se toman

valores significativos de p menores de 0.05.

Para la variable “nivel de conocimiento” se otorgd un punto por cada respuesta correcta y

cero puntos por respuesta incorrecta siendo el puntaje maximo 39 puntos. Luego, se

determind la distribucién de los puntajes y se establecio los puntos de corte para los niveles

de conocimiento bajo (0-23), intermedio (24-28) o alto (>29).

6.11. Variables

Tabla 3. Operacionalizacién de las variables

Variable Tipo Nivel de Operacionalizacion de la
Medicidn Variable
Datos del paciente
Cddigo Cuantitativa Razon NUmero
Edad Cuantitativa Razon Afos
Género Cualitativa Nominal 1. Masculino
2. Femenino
Tipo de epilepsia Cualitativa Nominal 1. Genética
2. Estructural/Metabdlica
3. De causa desconocida
Tratamiento actual Cualitativa Nominal 1. Monoterapia
del paciente 2. Politerapia
3. Ninguno
Datos del cuidador
Edad Cuantitativa Razo6n Afos
Género Cualitativa Nominal 3. Masculino
4. Femenino
Estado civil Cualitativa Nominal 1. Soltero
2. Casado
3. Viudo
4. Divorciado
5. Uniodn libre
Estrato socio- Cualitativa Nominal 1. Uno
econémico 2. Dos
3. Tres
4. Cuatro
5. Cinco
6. Seis
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Grado de Cualitativa Nominal 1. Ninguna
escolaridad 2. Primaria
3. Secundaria
4. Universitaria
5. Técnica o tecnologica
6. Post-grado
Religion Cualitativa Nominal 1. Catolica
2. Cristiana
3. Testigo de Jehova
4. Evangélica
5. Ninguna
6. Otra
Lugar de nacimiento | Cualitativa Nominal Abierta
Tiempo de estancia Cuantitativa Razon Afos
en Bogota
Epilepsia (Sabe Cualitativa Nominal 0. No
usted algo de 1. Si
epilepsia)
Causa epilepsia 1. Trastorno funcion
cerebral
2. Enfermedad que se
contagia
3. Castigo de Dios
4. Posesion maligna
5. Enfermedad que se

hereda

Tratamiento 1. Sacerdote
epilepsia (Quien 2. El sefior de la farmacia
debe tratar a la 3. Médico
persona con 4. Chaman
epilepsia) 5. Amigo
Especialista 1. Endocrintlogo
tratamiento 2. Cardidlogo

3. Neuroblogo

4. Cirujano
Edad frecuente 1. Bebes (0 a1 afios)
epilepsia 2. Nifios (1 a 9 afios)

3. Adolescentes (9 a 18

oA~

anos)

Adultos (18 a 60 afios)
Ancianos (Mayores de
60 afios)
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Crisis epiléptica (¢ Qué son las crisis “convulsivas”?)

Sacudidas del Cualitativa Nominal 0. No
cuerpo 1. Si
Cambios en la Cualitativa Nominal 0. No
expresion y miradas 1. Si
al vacio
Hablar solo al vacio | Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Vision de objetos Cualitativa Nominal 0. No
inexistentes 1. Si
Conductas extrafias | Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Agresividad (¢Qué | Cualitativa Nominal 0. No
una persona que esta 1. Si
teniendo una crisis
epiléptica puede
volverse agresiva y
atacarlo?
Conducta ante una crisis epiléptica
Poner a la persona Cualitativa Nominal 0. No
de costado para que 1. Si
respire mejor
Colocarle una Cualitativa Nominal 0. No
almohada debajo de 1. Si
la cabeza
Colocar un pafiuelo | Cualitativa Nominal 0. No
en la boca. 1. Si
Sujetar al nifio para | Cualitativa Nominal 0. No
impedir que siga 1. Si
sacudiéndose
Tirarle agua encima | Cualitativa Nominal 0. No
para gue reaccione 1. Si
Aflojar o retirar Cualitativa Nominal 0. No
corbatas, correas y/o 1. Si
collares
Ponerle un lapiz en | Cualitativa Nominal 0. No
la boca 1. Si
Sobarle los brazos Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Factores que desencadenan una crisis epiléptica
Dormir pocas horas | Cualitativa Nominal 0. No
(menos de 6 horas) 1. Si
Dormir muy tarde Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
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Tomar café Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Tomar alcohol Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
El estrés Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Dafios en el cerebro cuando
Cuando el nifio se Cualitativa Nominal 0. No
sacude mucho 1. Si
tiempo
Cuando las crisis Cualitativa Nominal 0. No
son muy frecuentes 1. Si
Cuando se presenta | Cualitativa Nominal 0. No
fiebre 1. Si
Cuando el nifio Cualitativa Nominal 0. No
vomita o saliva 1. Si
demasiado
Atencion del 1. Hospital
paciente con 2. Ensu propia casa
epilepsia (;Donde se 3. Enlaiglesia
realiza la atencion 4. En lafarmacia
de un paciente con 5. Enlacasa vecina
epilepsia?)
Cbmo se trata la 1. Hierbas medicinales
epilepsia 2. Brebajes de sangre
3. Conrezos
4. Medicamentos
5. Con aromatica de la
flor del naranjo
6. Con bafios de sanacion
Deportes en la epilepsia (; Qué deportes pueden realizar los nifios que sufren de
Epilepsia?)
Atletismo Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Fuatbol Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Ping — pong 0. No
1. Si
Juegos de mesa 0. No
(ajedrez) 1. Si
Buceo 0. No
1. Si
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Actividades en epilepsia (; Qué actividades pueden realizar los nifios que sufren de

Epilepsia?)
Ir al colegio Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Iracine Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Estudiar Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Bailar Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
Utilidad en la Cualitativa Nominal 0. No
comunidad 1. Si
Permitiria que un Cualitativa Nominal 0. No
nifio con epilepsia 1. Si
fuera amigo de su
hijo/a
Nifio con epilepsia | Cualitativa Nominal 0. No
puede ir al mismo 1. Si
colegio de un nifio
que no padece
epilepsia
Un nifio con Cualitativa Nominal 0. No
epilepsia es menos 1. Si
inteligente
La epilepsia se Cualitativa Nominal 0. No
hereda 1. Si
La epilepsia se cura | Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
A través de qué Cualitativa Nominal 1. De amigos, Vvecinos,
medio obtuvo la familiares
informacién sobre 2. De camparias de salud
epilepsia en hospitales y postas
3. De un familiar o
conocido que tiene
epilepsia
4. De laradio, periddico o
television
5. Otro (especificar cual)
Sabe usted si en el Cualitativa Nominal 0. No
hospital se realizan 1. Si
charlas acerca de
Epilepsia
Ha asistido Cualitativa Nominal 0. No
1. Si
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6.12. Consideraciones éticas

Este estudio fue presentado y aprobado el comité de ética en investigacion de la institucion
participante:
e Comité de Etica en Investigacion de la Fundacion Hospital de la Misericordia,
Acta No. 010 CEI 10-18 del 26 de febrero de 2018 (Anexo 3).

Este estudio se clasifica como ningln tipo de riesgo segun la resolucion 8430 de 1993 del
Ministerio de Salud de Colombia (Normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en Salud) que rige las normas de investigacion en humanos para Colombia.
Adicionalmente este estudio se rige por los lineamientos internacionales de ética en

investigacion biomédica de la Gltima convencion de Helsinki (2000).

Segun los lineamientos del comité de ética, se aplicé consentimiento informado por escrito
adaptado al formato institucional para la participacion en el estudio. El estudio fue
absolutamente voluntario y confidencial y se estipuld dar la informacién pertinente de los
resultados a aquellos participantes que lo soliciten o lo requieran y a sus cuidadores.

El informe final de esta investigacion serd consignado en el Repositorio Institucional de la

Universidad Nacional de Colombia.

Beneficios y contraprestaciones a los participantes: La participacion en el estudio no tuvo
ningln reconocimiento econdémico para los participantes. Sin embargo, una vez finalizado
cada cuestionario se realizé la retroalimentacion pertinente a las respuestas por ellos dadas,

corroborando las respuestas correctas y explicando las erréneas.
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7. Declaracion de existencia de conflicto de interés

Los investigadores de este trabajo de investigacion, declaran no tener conflictos de intereses

en el desarrollo de este trabajo de investigacion.
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8. Resultados

8.1.Caracterizacion demografica y clinica de pacientes

Se realiz6 el cuestionario a 130 cuidadores de pacientes pediatricos con epilepsia, de los
cuales el 53,1% eran pacientes femeninas con una mediana de edad de 6 afios (Minimo 0 y
Maximo 17 afos). El tipo de epilepsia principalmente fue de etiologia estructural/metabélica
en un 78,5% (n = 102), seguida genética (14,6%, n = 19) y posteriormente de causa
desconocida (6,9%, n = 9). El tratamiento farmacoldgico fue principalmente politerapia
(86,9%, n = 113), seguido de monoterapia (13,1%, n = 17), no se encontr paciente sin

tratamiento.

8.2.Caracterizacion demografica de cuidadores

Los cuidadores en su mayoria fueron mujeres (76,2%, n = 99) y el 23,8% eran hombres (n
= 31) y la mediana de edad fue de 37 afios, con una minima edad de 17 afios y maxima de
62 afos. La mayoria de los cuidadores estaban en union libre (33,1%, n = 43), seguido de
cuidadores casados (32,3%, n = 42), solteros (23,1%, n = 30) y divorciados en menor
proporcién (11,5%, n = 15). La escolaridad de los cuidadores era principalmente secundaria,
seguida de primaria, muy pocos no tenian ninguna escolaridad y el 6.9% tenia estudios de

postgrado, como se evidencia en la siguiente tabla:

Tabla 4 Escolaridad de los cuidadores

Nivel escolaridad Frecuencia Porcentaje
Ninguna 3 2,3%
Primaria 32 24,6%
Secundaria 42 32,3%
Universitaria 20 15,4%
Técnica 24 18,5%
Postgrado 9 6,9%
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La mayoria de los cuidadores profesaban la religion catdlica (59,2%, n = 77), seguida del
cristianismo (27,7%, n = 36), la evangélica un solo cuidador la profesaba (0,8%) y sin
ninguna religion 16 cuidadores (12,3%). La mayoria de cuidadores nacieron en Bogota
(44,6%, n = 58), sequido de Santander (16,9%, n = 22), Tolima (9,2%, n = 12), Huila (7,7%,
n = 10), Boyaca (6,9%, n = 9), Cundinamarca (No Bogota) (3,8%, n = 5), Narifio, Meta y
Cauca cada uno con tres cuidadores (2,3%) y Norte de Santander, Casanare, Putumayo,
Bolivar y Atlantico con un cuidador cada uno como lugar de nacimiento (0,8%). Algunos
de los cuidadores vivian en Bogota al momento del cuestionario y la mediana de edad en
afios de vivir en Bogoté fue de 16 afios (RIC 26 afios). La distribucion por estratos de los
cuidadores se evidencia en la siguiente figura, teniendo en mayor proporciéon los cuidadores

que viven en estrato tres (45,4%, n = 59).

Figura 1 Distribucion de los cuidadores segun el estrato

Estrato

Uno
Dos

Tres

Cuatro

E Cinco

Seis

De los 130 cuidadores, 12 aseguraron no saber nada de epilepsia (9,2%), por lo cual su
estado de conocimiento es cero lo que los clasifica como conocimiento bajo. Los cuidadores
que refirieron saber algo sobre la epilepsia continuaron el cuestionario y son de quienes

caracterizaremos las siguientes variables (n = 118).
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8.3.Resultados preguntas del cuestionario a cuidadores

[IP42)

Los 118 pacientes que respondieron a la pregunta 9 como “si” respecto a saber algo de
epilepsia continuaron con el cuestionario y se evidencian los resultados a continuacion.
Sobre generalidades de la epilepsia: la causa de la epilepsia, el 95,8% (n = 113) respondieron
que era un trastorno de la funcién cerebral y el 1,7% (n = 2) que era un castigo de Dios. El
100% de los cuidadores refieren que quien debe tratar la epilepsia es un médico, y el 99,2%
(n = 117) refiere el especialista a cargo es el neur6logo y solamente un cuidador (0,8%)
referencio al cirujano. Para la mayoria de los cuidadores la edad en la que se presenta mas
frecuentemente la epilepsia es en nifios 1-9 afios (58,5%, n = 69), el 27,1% (n = 32) refirieron
que se presentaba de los bebes 0 — 1 afio de edad, el 9,3% (n = 11) en la adolescencia (9-18
afios) y solamente el 5,1% (n = 6) refirieron que en la adultez, ninguno marcé la opcion
“anciano (mayores de 60afios)”.

Sobre las caracteristicas de crisis epilépticas los resultados se reflejan en la siguiente tabla:

Tabla 5 Resultados del cuestionario sobre las caracteristicas crisis epilépticas

Si No
% (n) % (n)
Las crisis epilépticas
pueden presentarse como:
- Sacudidas del 100% (118) 0
cuerpo
- Cambios de
expresion y miradas 84,7% (100) 15,3% (18)
al vacio
- Hablar solo al vacio 23,7% (28) 76,3% (90)
- Vision de objetos 25,4% (30) 74,6% (88)
inexistentes
- Conductas extrafias 39,8% (47) 60,2% (71)
Cree usted que una persona
con una crisis ep_lleptlca 17.8% (21) 82,2% (97)
puede ser agresivas Yy
atacarlo
Ante una crisis epiléptica se
debe:
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Poner la persona de
costado para que
respire mejor

Colocarle una
almohada debajo de
la cabeza

Colocarle un
pafiuelo en la boca

Sujetar al nifio para
impedir que siga
sacudiéndose

Tirarle agua encima

para que reaccione

Aflojar o retirar
corbatas,  correas
y/o collares

Ponerle un lapiz en
la boca

Sobarle los brazos

Desencadenantes de crisis
epilépticas en personas con
epilepsia

Hay

Dormir pocas horas
Dormir muy tarde
Tomar café

Tomar alcohol

El estrés
dafio cerebral

cuando...:

89% (105)

65,3% (77)

22,9% (27)

11,9% (14)

75,4% (89)

10,2% (12)

34,7% (41)

80,5% (95)
27,1% (32)
12,7% (15)
53,4% (63)

73,7% (87)

11% (13)

34,7% (41)

77,1% (91)

88,1% (104)

100% (118)

24,6% (29)

89,8% (106)

65,3% (77)

19,5% (23)
72,9% (86)
87,3% (103)
46,6% (55)

26,3% (31)
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- El nifio se sacude | 53,4% (63) 46,6% (55)
por mucho tiempo

- Las crisis son muy | 92,4% (109) 7,6% (9)
frecuentes

- Se presenta fiebre 59,3% (70) 40,7% (48)

- El nifio vomita o | 20,3% (24) 79,7% (94)

saliva demasiado

Frente a la atencion en salud de las personas con epilepsia, los cuidadores refieren en el
100% de los casos que se debe realizar en un hospital, pero en lo que respecta al tratamiento
el 98,3% (n = 116) coinciden que debe realizarse con medicamentos, no obstante, el 1,7%
(n = 2) plantea poder realizarse con hierbas medicinales. Concerniente a la informacién
sobre los deportes y otras actividades que pueden realizar los pacientes pediatricos con

epilepsia, sus cuidadores refieren:

Figura 2 Practica de algun deporte

Deportes

ATLETISMO FUTBOL PING-PONG JUEGOS DE MESA BUCEO

m Deportes
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Figura 3 Otras actividades

Otras actividades

M Actividades diarias

Ir al colegio Ir a cine Estudiar Bailar

En relacion al impacto social de tener a su cuidado un nifio (a) con epilepsia, se evide4ncio
que el 100% de los cuidadores refieren que menor es util para la comunidad y que permitiran
que un nifio con epilepsia fuera amigo de su hijo. En el 97,5% (n = 115) de los casos refieren
estar de acuerdo con que el nifio (a) asista al mismo colegio que asiste un nifio sin epilepsia,
no obstante, hasta 13,6% (n = 16) refiere que un nifio con epilepsia es menos inteligente que

un nifio sin esta condicion.

Respecto a la evolucion de la enfermedad, el 58,5% (n = 69) de los cuidadores refieren que
la epilepsia es una condicion que se hereda, de los cuales el 20.2% (n =14) tiene como
etiologia genética, el 71% (n = 49) estructural/metabdlica y el 8.7% (n =6) de causa
desconocida. Por otro lado, el 63,6% (n = 75) manifiestan que la epilepsia se cura, de los
cuales el 20% (n = 15) corresponde a etiologia genética, 69.3% (n = 52)

estructural/metabdlica y el 10.7% (n = 8) de causa desconocida.

La fuente de informacion sobre la enfermedad fue dada por: en el 24,6% (n = 29) por
“amigos, familiares y vecinos”, en un 28,8% (n = 34) por “campaiias de salud en hospitales
y posters”, en el 6,8% (n = 8) por “un familiar o conocido con epilepsia”, en el 14,4% (n =
17) por la radio, television, periddicos y en el 58,5% por “otro”: médico en el 38,1% (n =

45) e internet en el 20,3% (n = 24).
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Sobre el conocimiento de programas de educacion sobre epilepsia en el hospital, el 91,5%
(n=108) refieren no conocer si en el hospital se realizan charlas sobre epilepsia y solamente

el 3,4% (n= 4/10) que si conocian de la existencia de estas, han asistido.

En el cuestionario empleado definiendo el conocimiento como “alto, medio y bajo”, se
obtuvo una mediana de (29.5) puntos “conocimiento alto”, moda 28 puntos “conocimiento
medio”, la media con todos los datos es de 26.8 puntos “conocimiento medio” y sin los de
0 puntos (n = 12) quienes manifestaron no saber sobre epilepsia es de 29.5 puntos, en la

grafica se ilustra por la poblacion por categoria:

Figura 4 Conocimiento de los cuidadores sobre epilepsia

Nivel de conocimiento

H Alto
B Medio

W Bajo

8.4. Analisis bivariado

Se realizaron andlisis bivariados para establecer asociaciones entre las variables demograficas,
resultados del cuestionario de los cuidadores, las variables demograficas y clinicas de los pacientes

con el nivel de conocimiento, categorizado en alto versus bajo y medio.
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Tabla 6 Andlisis bivariado

Género del paciente

- Masculino
- Femenino

Tipo de epilepsia

- Genética

- Estructural/
metabolica

- De causa
desconocida

Tratamiento
- Monoterapia
- Politerapia
Género del cuidador

- Masculino

- Femenino

Estado civil cuidador

- Casado 0 unién
libre
- Divorciado
viudo o soltero
Escolaridad cuidador

- Ninguna 0
primaria

- Secundaria a
Postgrado

Bajo y Medio

50.8% (31)

49.3% (34)

63.2% (12)

49% (50)

33.3% (3)

52.9% (9)

49.6% (56)

35,5% (11)

54,5% (54)

52.9% (45)

44,4% (20)

91,4% (32)

34,7% (33)

Alto

49.2% (30)

50.7% (35)

36.8% (7)

51% (52)

66.7% (6)

47.1% (8)

50.4% (57)

64.5% (20)

45.5% (45)

47.1% (40)

55,6% (25)

8,6% (3)

65,3% (62)

0,860

0,308

0.795

0.099

0,357

0.000*+
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Religion cuidador

- Catolica

- Otra (cristiana,
evangélica,
ninguna)

Lugar de nacimiento

- Bogota
- Otro

Estancia en Bogota

- <10 anos

- >10 afos

Estrato socioecondmico
cuidador

- Uno, dos y tres
(Bajo a medio)

- Cuatro, cinco y
seis (Medio a
alto)

Conocimiento del
cuidador previo

- Si
- No
*p significativa (<0,005)

+Prueba de Fisher

Las asociaciones encontradas con variables sociodemogréaficas fueron:

54,5% (42)

43,54% (23)

43,1% (25)

55,6% (40)

55% (22)

39,7% (31)

60,2% (56)

24,3% (9)

44,9% (53)

100% (12)

45.5% (35)

56,6% (30)

56,9% (33)

44,4% (32)

45% (18)

60,3% (47)

39,8% (37)

75,7% (38)

55,1% (65)
0

0.212

0.158

0.115

0.000*

0.000*

- Tener estudios de secundaria, universitarios, técnico o postgrado se asocié con

mayor conocimiento de la epilepsia en los cuidadores (p=0,000) [OR 20,040 1C95%

5,704-70,407].
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Estar en estratos mas altos (Cuatro a seis) se asocié con mayor conocimiento sobre
epilepsia versus el estrato uno, dos y tres (p = 0,000) [OR 4,709 1C95% 1,996-
11,107].

Los cuidadores que manifestaban saber sobre epilepsia se asociaron
significativamente con mayor conocimiento de la enfermedad (p = 0,000) [OR 2,226
1C95% 1,823-2,719].

Para el analisis de los otros puntos de la encuesta se tom6 como n =118 (cuidadores que

refirieron saber algo sobre la epilepsia). Se establecieron otras asociaciones con respecto a

la causa de la epilepsia, la edad de presentacion, las caracteristicas de las crisis epilépticas,

las actividades diarias, el impacto en la vida social y el conocimiento de los procesos

educativos.

Continuacién Tabla 6. Analisis bivariado

Bajoy

Medio Alto P

Causa de la epilepsia:

- Trastorno en la
funcion cerebral ~ 42,5%(48)  57,5% (65)

- Otra (Religiosa,
Enfermedad
contagiosa 0
hereditaria)

0.011*+
100% (5) 0

Quien debe tratar la

epilepsia
- Médico 44,9% (53) 55,1% (65) NA

El especialista que debe
tratar el paciente con
epilepsia es:
- Neurologo 44,4% (52)  55,6% (65)
- Otro (cirujano) 0.266
100% (1) 0
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La edad en la que se
presenta la epilepsia

- Bebe, nifio o

adolescente

- Adulto o anciano
Crisis epilépticas como:
Sacudidas del cuerpo

- Si

Cambios en la expresion
y mirada al vacio

- Si

- No

Hablar solo al vacio
- Si
- No
Vision de objetos
inexistentes
- Si
- No

Conductas extrafias
- Sj
- No

Cree usted que una
persona con una crisis
epiléptica puede ser
agresivo y atacarlo

- Si

- No

Ante una crisis epiléptica
debo:

Poner a la persona de
costado para que respire
mejor

46,4% (52)

16,7% (1)

44,9% (53)

37% (37)
88,9% (16)
46,4% (13)

44,4% (40)

53,5% (16)

42% (37)

36,2% (17)

50,7% (36)

71,4% (15)

39,2% (38)

53,6% (60)

83,3% (5)

55,19 (65)

11,1% (2)
63% (63)
53,6% (14)

55,6% (50)

46,7% (14)

58% (51)

63,8% (30)

49,3% (35)

28,6% (6)

60,8% (59)

0.153

NC

0.000*

0.854

0.283

0,120

0,007*
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- Si
- No

Colocarle una almohada
debajo de la cabeza

- Si

- No

Colocar un pafiuelo en la
boca

- Si

- No

Sujetar al nifio para
impedir que siga
sacudiéndose

- Si

- No

Tirarle agua encima para
gue reaccione
- No

Aflojar o retirar corbatas,
correas y/o collares

- Si

- No

Ponerle un lapiz en la
boca

- Si

- No

Sobarle los brazos
- Sj

- No

44,8% (47)

46,2% (6)

36,4% (28)

61% (25)

55,6% (15)

41,8% (38)

64,3% (9)

42,3% (44)

44,9% (53)

40,4% (36)

58,6% (17)

58,3% (7)

43,4% (46)

61% (25)

36,4% (28)

55,2% (58)

53,8% (7)

63,6% (49)

39% (16)

44,4% (12)

58,2% (53)

35,7% (5)

57,7% (60)

55,1% (65)

59.6% (53)

41,4% (12)

41,7% (5)

56,6% (60)

39% (16)

63,6% (49)

0,924

0,010*

0,206

0,121

NC

0,088

0,324

0,010*
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Puede desencadenar una

crisis epiléptica con

persona con epilepsia:

Dormir p_ocas horas 37,9% (36) 62,1% (59)
- Si 0.002*
- No 73,9% (17) 26,1% (6)
Dormir muy tarde
Y 37,5% (12) 62,5% (20)
0,323
- No 47,7% (41)  52,3% (45)
Tomar café
.S 60% (9) 40% (6)
0,269
- No 42,7% (44)  57.3% (59)
Tomar alcohol
.S 30,2% (19) 69,8% (44)
0,001*
- No 61,8% (34)  38,2% (21)
El estrés
- Si
- No 34,5% (30) 65,5% (57)
0,000*
74,2% (23) 25,8% (8)
Hay dafio cerebral
cuando:
El nifio se sacude por
mucho tiempo 46% (29) 54% (34)
- S 0,794
- No 43,6% (24) 56,4% (31)
Las crisis son muy
frecuentes
.S 45,9% (50) 54,1% (59) 0467
No 333% (3)  66,7% (6) ’
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Se presenta fiebre

- Si
- No

El nifio vomita o saliva
mucho

- Si

- No

Donde se realiza la
atencion de los pacientes
con epilepsia

- Hospital

- Otro

Los tratamientos de los
pacientes con epilepsia
son:

- Medicamentos
- Otro (Rezos,
brebajes, etc.)

Los nifios con epilepsia
pueden practicar:
Atletismo

- Si

- No

Futbol
- Sj
- No

Ping pong
- Si
- No

55,7% (39)

29,2% (14)

70,8% (17)

38,3% (36)

44,9% (53)

0

44% (51)

100% (2)

21,6% (16)

84,1% (37)

25,4% (17)
70,6% (36)
31,6% (30)

100% (23)

44,3% (31)

70,8% (34)

29,2% (7)

61,7% (58)

55,1% (65)

0

56% (65)
0

78,4% (58)

15,9% (7)

74,6% (50)

29,4% (15)

68,4% (65)
0

0,004*

0,004*

NC

0,114

0,000*

0,000*

0,000*+
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Juegos de mesa
- Si
- No

- Si
- No

Un nifio con epilepsia
puede:
Asistir al colegio

- Si

- No

Ir acine
- Si
- No

Puede estudiar

- Si
- No

- Si
- No

Cree usted que un nifio

con epilepsia es util para

la comunidad
- Sj

Permitiria que un nifio

con epilepsia fuera amigo

de su hijo
- Si

35,7% (35)

90% (18)

50% (8)

44,1% (45)

40,9% (45)

100% (8)

36,7% (36)

85% (17)

41,4% (46)
100% (7)

31,6% (30)

100% (23)

44,9% (53)

44,9% (53)

64,3% (63)

10% (2)

50% (8)

55,9% (57)

59,1% (65)

0

63,3% (62)

15% (3)

58,6% (65)
0

68,4% (65)

0

55,1% (65)

55,1% (65)

0,000*

0,660

0,001*+

0,000*

0,003*+

0,000*+

NC

NC
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Cree usted que un nifio
con epilepsia puede ir al
mismo colegio de un
nifio que no padece

epilepsia
- Si
- No

Cree usted que un nifio
con epilepsia es menos

inteligente
- Si
- No

La epilepsia se hereda

- Si
- No

La epilepsia se cura

- Si
- No

NC: No calculable

*p < 0,05

44,3% (51)

66,7% (2)

56,3% (9)

43,1% (44)

42% (29)

49% (24)

49,3% (37)

37,2% (16)

55,7% (64)

33,3% (1)

43,8% (7)

56,9% (58)

58% (40)

51% (25)

50,7% (38)

62,8% (27)

0,443

0,327

0,454

0,203

+ Asociaciones de riesgo no calculables por celdas con valor de 0

Las asociaciones encontradas fueron:

Los cuidadores que consideraron que las crisis epilépticas pueden presentarse como

cambios de expresion y mirada al vacio, presentaron mayor nivel de conocimiento

(p=0,000) [OR 13,622 IC95% 2,964 — 62,593]

Los cuidadores que respondieron que las personas durante una crisis epiléptica
pueden volverse agresivo y atacarlo, presentaron menor nivel de conocimiento
(p=0,007) [OR 0,258 1C95% 0,092 — 0,722]
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- Los cuidadores que respondieron que se debe poner una almohada debajo de la
cabeza del paciente cuando esté presentando una crisis epiléptica, presentaron mayor
nivel de conocimiento (p=0.010=[OR 2,734 1C95% 1,253 — 5,969]

- Los cuidadores que respondieron que se debe sobarle los brazos al paciente mientras
tiene una crisis epiléptica, presentaron menor nivel de conocimiento (p=0,010) [OR
0,366 1C95% 0,168 — 0,798].

- Los cuidadores que respondieron que el dormir pocas horas es un factor de riesgo
para desencadenar una crisis epiléptica en pacientes con epilepsia, presentaron
mayor nivel de conocimiento (p=0.002) [OR 4,644 1C95% 1,676 — 12,862].

- Los cuidadores que respondieron que el consumir alcohol es un factor
desencadenante para una crisis epiléptica en pacientes con epilepsia, presentaron
mayor nivel de conocimiento (p=0,001) [OR 3,749 1C95% 1,745 — 8,058].

- Los cuidadores que respondieron que el estrés es un factor desencadenante para una
crisis epiléptica en pacientes con epilepsia, presentaron mayor nivel de conocimiento
(p=0,000) [OR 5,463 1C95% 2,181 — 13,679].

- Los cuidadores que refieren que el tener fiebre durante una crisis epiléptica es una
un factor para tener dafio cerebral, presentaron menor nivel de conocimiento
(p=0,004) [OR 0,327 1C95% 0,150 — 0,715].

- Los cuidadores que refieren la presencia de vomito o salivacién excesiva durante
una crisis epiléptica como un factor desencadenante del dafio cerebral, presentaron
menor nivel de conocimiento (p=0,004) [OR 0,256 1C95% 0,097 — 0,677].

- Los cuidadores que respondieron que los nifios con epilepsia pueden practicar
atletismo presentaron mayor nivel de conocimiento (p=0,000) [OR 19,161 1C95%
7,197 — 51,014].

- Los cuidadores que respondieron que los nifios con epilepsia pueden practicar futbol
presentaron mayor nivel de conocimiento (p=0,000) [OR 7,059 1C95% 3,122 —
15,961].

- Los cuidadores que respondieron que los nifios con epilepsia pueden practicar juegos
de mesa presentaron mayor nivel de conocimiento (p=0,000) [OR 16,200 1C95%
3,550 — 73,935].
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- Los cuidadores que respondieron que los nifios con epilepsia pueden ir a cine
presentaron mayor nivel de conocimiento (p=0,000) [OR 9,759 1C95% 2,675 —
35,605].

Sobre las fuentes de informacion acerca de la epilepsia no se presentaron asociaciones
significativas con los que aseguraron obtener la informacion por amigos, vecinos, familiares
(p=0,201), por campafias de salud (p=0,603), de un familiar o conocido con epilepsia
(p=0,241), de los medios de comunicacion como radio o television (p=0,738). Se realiz6 una
asociacion entre obtener la informacion por el médico o internet sin obtener diferencias
estadisticas significativas (p = 0,640), obteniendo que el 60% de los cuidadores quienes
obtuvieron informacién del médico tenian alto conocimiento y el 54,2% de los cuidadores
quienes obtuvieron informacion de internet tenian alto conocimiento de la enfermedad.
Adicionalmente, los pacientes que asistieron a las charlas sobre epilepsia en el hospital no

se asociaron significativamente con el nivel de conocimiento mayor o menor (p=0,218).
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9. Discusién

La epilepsia es una de las cinco patologias mas importante de las enfermedades neurolégicas
de tipo crénico que tiene grandes repercusiones sobre la vida de los pacientes en aspectos
sociales, psicologicos y funcionales (39). Es diagnosticada tempranamente como se
evidencia en este estudio donde los pacientes tienen edades entre unos pocos meses hasta
los 17 afios (2).

En cuanto a la etiologia de la epilepsia, se documentd que la mayoria de nuestros pacientes
tienen una causa estructural o metabolica (78,5%), seguida de causa genética (14,6%) y
posteriormente de causa desconocida (6,9%). En comparacion con un estudio realizado en
Bogoté en el afio 2014 por Espino-Jovel et., este perfil etioldgico tiene algunas similitudes
y su posible explicacion radica en que la mayoria de nuestra poblacion al igual que la suya
pertenecia a familias de bajos recursos socio-econémicos, en este estudio el 71% de la

poblacion residia en Estrato 1, 2 0 3.

De acuerdo a lo descrito en la literatura, en pacientes con epilepsia y en especial en los
menores de edad se necesita de una persona que le acompafie y le brinde cuidados gran parte
del tiempo (41), situacion que es importante resaltar debido a que todos los pacientes de este
estudio se encontraban en compafiia de su cuidador en el momento de la aplicacion del

cuestionario.

Sin embargo, a pesar de las buenas intenciones, el cuidador no esta preparado para ello y
termina siendo responsable de hasta el 70% de los eventos adversos prevenibles (14,45).
Segun los estudios esto se debe a la falta de educacion académica, el pobre conocimiento de
la patologia, las creencias y estigmas de la enfermedad que prevalecen en ocasiones sobre
el tratamiento y conducta médica (7, 8, 11, 40, 47). No es objetivo de este estudio
correlacionar el nivel de conocimiento con eventos adversos prevenibles, pero debido a que

se evidencio una asociacion de a mayor nivel educativo, mayor conocimiento de la epilepsia;
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se podria intuir que en esta poblacion habria menos eventos adversos. Tema que se podria
ahondar en futuros estudios.

En Colombia no se encontraron estudios disponibles que caractericen el conocimiento de
los cuidadores de los pacientes pediatricos con epilepsia; pero, de acuerdo con la OMS en
los paises en via de desarrollo hasta el 94% de los pacientes no reciben un tratamiento
adecuado (33), dato que contrarresta con los hallazgos de este estudio, pues el 100% de los
pacientes se encontraban en tratamiento medicamentoso y el 98.3% de los cuidadores
respondieron que la indicacion terapéutica es la farmacolégica. Evidentemente este hallazgo
puede estar sesgado por el hecho de que la poblacion objeto, fue tomada en una institucion

de salud.

En cuanto a los cuidadores la mayoria fueron mujeres (76,2%), porcentaje relativamente
menor al reportado en el estudio de Per( (90.3%). Sin embrago, al ser este género el
predominante en ambos estudios, se podria llegar a ratificar la creencia coloquial que la
mujer debe estar en el hogar y tienen el papel preponderante en el cuidado de los hijos, a
pesar de la “ganancia” de espacios desde los afios 60 en el ambito escolar y en los afios 40
en el laboral (56).

Otros datos demograficos se asociaron de forma importante entre el estudio del PerG y la
poblacion de presente estudio respectivamente: Estado civil en ambos estudios en su
mayoria fue unién libre (60.2% vs. 33,1%), la escolaridad de la poblacion fue
predominantemente secundaria (60,2% vs. 32,3%), el lugar de nacimiento correspondié mas
frecuentemente a la capital (52,0 vs. 44,6%) vy el tiempo de residencia en la capital fue de
(22,4 afos vs. 16 afios). Esta informacion confirma que las caracteristicas poblacionales
entre el Per( y Colombia son muy similares, lo que valida con mayor impetu el uso del
cuestionario elaborado en el Peru. El estrato socioeconomico no fue valorado en el estudio
peruano, pero este trabajo correspondid principalmente a personas que residen en estrato 3

(45%), lo que se relaciona con la piramide poblacional colombiana.
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En lo que respecta a la religion, la mayoria eran catélicos (59,2%) lo que coincide con los
datos epidemiologicos del DANE (58) y es importante indicar que no estuvo relacionado
significativamente con el conocimiento de la epilepsia, lo que mitiga la creencia que aun la
religion sigue siendo un componente importante en la toma de decisiones médicas de los
pacientes, ya hemos pasado de creer en el misticismo de las enfermedades a un conocimiento

cientifico de las mimas.

Por otro lado, el nimero de cuidadores que refieren no saber nada sobre la epilepsia fue
levemente mayor en Per comparado con nuestra poblacion (11.6% vs. 9.3%). Sin embargo,
esta diferencia no significativa, se podria relacionar con la similitud en el indice de
desarrollo humano (IDH) del 2016 el cual entre los dos paises es muy similar (Perd: IDH =
0,740 y Colombia: IDH =0,727).

En lo que respecta al conocimiento sobre las crisis epilépticas, la mayoria refirié de forma
acertada que la alta frecuencia de las mismas (92.4%) tiene mayor riesgo de generar dafio
cerebral, pero de forma errdnea asocian también un mayor riesgo cuando se presenta fiebre
durante el evento (59.3%). Esto ultimo hallazgo, es evidente en la literatura, donde se
comenta que a pesar de la elevada prevalencia de la fiebre y del mayor conocimiento
cientifico acerca de sus mecanismos de produccion, aln existe una creencia equivocada
popular en la comunidad de afectacion en el sistema nervioso central en presencia de
elevacion de la temperatura (58). De manera analoga y apropiada, la mayoria de los
encuestados coinciden en que los pacientes con epilepsia no deben practicar el buceo
(86,4%) y que las demas actividades mencionados (atletismo, futbol, ping-pong y juegos de
mesa) pueden ser realizados. Lo que podria promover una mejor calidad de vida en estos

nifios, dato no medido en este estudio.

Respecto las actividades diarias de los pacientes, los cuidadores en mas del 80% de los casos
coinciden en que son nifios que pueden ir a cine, estudiar, bailar, ir al mismo colegio de una

persona sin esta condicion y ser Utiles a su comunidad (100%), lo que indica que en este
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grupo la sobreproteccidn sobre los nifios es minima (20%), asi mismo es probable que esto
repercuta de forma positiva en una vida mas feliz, gratificante y con mejores perspectivas

para el neurodesarrollo.

En contraposicion a lo anterior, hasta 13,6% de los cuidadores refiere que un nifio con
epilepsia es menos inteligente que un nifio sin esta condicion, dato muy similar al de Peru
(13.2%); lo que pone en evidencia que esta creencia podria ir ligada a nuestra cualidad de
Latinoamericanos. No obstante, es llamativo que tanto en este estudio (100%) como el de
Per( (94,5%) se considera que el nifio puede ser Gtil a su comunidad, dejando claro que la

percepcion de inteligencia no es una limitante para desempefiarnos en el ambito social.

El estudio de Karimi et al en Iran., evalto el nivel de conocimiento de familiares cercanos
de personas con epilepsia en atencion ambulatoria por medio de un cuestionario auto-
administrado completado por los cuidadores, que incluyd 124 participantes con edad
promedio de 36.88 = 10.68 afios y se clasifico el conocimiento de la epilepsia en pobre (0-5
punto), razonable (6-10 puntos) y bueno (11-15 puntos). El resulta obtenido en lo que
respecta a nivel de conocimiento fue del 50% localizado en la franja més alta, cercano a lo
reportado en este estudio (50,7%). Esto es un punto importante para insistir en que frente a
la epilepsia el conocimiento de la enfermedad de los cuidadores es trascendente para el

acompafiamiento y la mejoria de los pacientes.

Lo descrito en el estudio de Karimi et al, igualmente se relaciona con otros aspectos a lo
reportado en este trabajo. EI 87.1% aseguran que la epilepsia es un trastorno cerebral y que
como agente desencadenante importante de las crisis epilépticas se encuentra la privacion
de suefio (66.9%) (42).

Cabe resaltar que, a diferencia de este trabajo, el estudio de Karimi et al, encontro que el 4%
consideraba la epilepsia como contagiosa y el 8.1% como de causa demoniaca. Asi mismo,
el 7.3% referian como conducta terapéutica las practicas religiosas/magicas. Datos

Ilamativos pues esto no se evidencid en nuestra poblacion, a pesar que mas del 50% de la
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poblacion profesan alguna religion. Sin embargo, se podria explicar por un caracter mas
radical y estricto del islamismo frente al catolicismo.

Los estudios de Karimi (42) y el realizado en el Pert (15) coinciden con los resultados
presentados en nuestro estudio con respecto al nivel de conocimiento y el grado de
educacidn, percepciones de los cuidadores y las asociaciones con variables demograficas, a
diferencia del estudio de Dung et al., el cual no tuvo resultados concordantes, dado que los

cuidadores tenian una peor percepcion de la enfermedad.

Dung et al, en una muestra de 102 cuidadores de pacientes con epilepsia en India, observo
gue es comun que los cuidadores tengan bajo nivel de conocimiento y creencias equivocadas
sobre la enfermedad, a pesar de estar en contacto con los médicos. Con respecto al
conocimiento de la epilepsia, el 49% asegur6 no saber nada de la enfermedad, porcentaje
que es mas alto que el presentado en este estudio (9%). Con respecto las creencias, el 45%
de los cuidadores piensan que los nifios con epilepsia deberian suspender el colegio y que la
enfermedad es un obstaculo para llevar una vida normal, ademas el 27% de los cuidadores
no permitieron jugar a sus hijos con paciente con epilepsia y el 30% sinti6 que su hijo no
podia llevar una vida normal. Lo anterior difiere a nuestro estudio dado que menos del 10%

de los cuidadores tuvieron este tipo de creencias.

En cuanto a la causa de la enfermedad, en el estudio de Dung et al, el 26% de los cuidadores
lo considerd una enfermedad mental (locura), diferente a nuestro reporte en donde el 95.8%
refieren que es una alteracién de la funcion cerebral. Alrededor del 44% de los cuidadores
consideraron que la calidad de vida de sus hijos se ve comprometida con la enfermedad y
no son capaces de llevar la vida como la de los nifios normales, diferente a nuestro estudio
donde el 100% de los cuidadores consideran los nifios con epilepsia utiles para la sociedad
(43). Es dificil especular sobre la razon de estas discrepancias, pero es claro que nuestra

poblacidn tiene un conocimiento mas sélido, lo que beneficia a nuestros nifios.
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Rivas en Guatemala realiz6 en el Hospital General San Juan de Dios, un estudio mediante
la aplicacion de un cuestionario recolectando informacion sobre la epilepsia en los familiares
de pacientes diagnosticados con esta condicion. El cuestionario estaba dividido en ideas
erroneas, mitos historicos y culturales e informacidn correcta y categorizado por puntos asi:
20 a 40 (No tiene conocimiento), 41 a 60 (Conocimiento muy bajo), 61 a 80 (Conocimiento
bajo), 81 a 100 (Conocimiento bueno) y 101 a 120 (Conocimiento excelente). El
conocimiento que tiene la poblacién en general es bajo con una media de 69.92 e influye en
los resultados las creencias y los mitos de los cuidadores. Lo anterior, es diferente al presente
trabajo, dado que el nivel de conocimiento en nuestra poblacién es su mayoria alto y las
creencias y mitos no intervienen en el tratamiento o el manejo de los pacientes. Similar a los
resultados de nuestro estudio, la edad de los cuidadores no influyé en el nivel de
conocimiento, sin embargo, en el estudio de Rivas a diferencia del nuestro, si se encontrd
diferencias en el nivel de conocimiento entre hombres y mujeres, siendo mayor en los
hombres (19).

Hall-Parkinson et al., realizaron un estudio transversal en Jamaica cuyo objetivo fue
determinar el nivel de conocimiento, las creencias sobre las crisis epilépticas y las acciones
durante las mismas de cuidadores de nifios jamaicanos hospitalizados por crisis motoras. Se
aplico un cuestionario sobre demografia, conocimiento, creencias y la respuesta de los
padres/cuidadores durante el evento paroxistico epileptiforme actual del nifio. Participaron
en total 50 participantes: 39 (78%) madres, edad promedio (DE): 33.8 (10.1) afios, similar

en la mediana de edad y el porcentaje de mujeres de nuestro estudio.

Comparativamente, el 44% tenian algun conocimiento sobre las crisis epilépticas que es
menor al reportado en nuestro estudio (91%). De ese 44%, el 16% menciond que era un
problema cerebral (menor a nuestro estudio que reporto 95.8%), el 10% lo relaciono con
demonios/espiritus malos (mayor al de este estudio). El 54% conocian de acciones
apropiadas durante un ataque y el 30% manifestd ubicar al nifio decubito lateral versus el

89% que dieron esta misma respuesta en nuestra poblacién.
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Con relacion a otras variables, se reporta el resultado del estudio de Hall-Parkinson versus
el nuestro, respectivamente: restringir los movimientos del nifio 6% vs 11.9%, lanzarle agua
encima 16% vs. 0%, colocar objetos en la boca 20% vs. 33.1%, haber recibido algdn tipo de
educacion sobre la epilepsia 22% vs. 28.8%. En cuanto otros hallazgos, el haber presenciado
previamente una crisis epiléptica, el haber recibido educacion sobre el manejo
prehospitalario de las crisis epilépticas y el nivel educativo se asocié con mejor nivel de
conocimiento (p <0,05) (18), ultima variable igualmente identificada en el presente estudio.
Las discrepancias con el estudio centroamericano, podrian estar fundamentadas en la tasa

de analfabetismo de Jamaica (11.3%), mayor a la colombiana (5.8%).
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10. Conclusion

Este estudio demuestra que los cuidadores de los pacientes entre 1 mes a 17 afios con
epilepsia de un centro de referencia nacional ubicado en Bogota, en su mayoria poseen un
alto nivel de conocimiento sobre esta condicion. Hallazgo importante, pues como se registra
en la literatura revisada, de un conocimiento acertado se derivan los mejores desenlaces para

el paciente y su familiar.

No obstante, aun existen creencias erroneas durante las crisis, conductas de estigmatizacion
y una minoria que propone las hierbas medicinales como el tratamiento de eleccion. Estos
desaciertos son importantes dado que pone en evidencia la necesidad de enfatizarlos a los
cuidadores en la informacién suministrada y situar las charlas educativas como pilares que

se brinden en instituciones de salud o en la consulta médica privada.

Finalmente, se considera que los hallazgos del presente trabajo son inesperados, pues en la
practica clinica impresiona que la poblacion presenta desconocimiento generalizado y
creencias erroneas. Es por esto que estudios como el actual, son de vital importancia dado
que permiten objetivar y enfocar esfuerzos hacia las verdaderas falencias; evidenciando que
las fuentes de difusion deben incluir todos los medios de comunicacién que se tengan al

alcance.
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11. Limitaciones y fortalezas

Limitaciones:

e Muestra por conveniencia.

e Toda lapoblacion que se encuesto se reclutd en un centro de 111 nivel de complejidad.

e Portiempo y disefio del estudio, no fue posible establecer relacién con otras variables
mencionadas en la literatura (por ejemplo, control de crisis, rendimiento escolar, etc).

e La mayoria de cuidadores fueron del género femenino, lo cual limita el analisis de
conocimiento por géneros.

e La mayoria de los pacientes se encontraban en politerapia, limitando el analisis de
conocimientos y creencias en epilepsias de “facil control”.

e Algunas respuestas pueden estar influenciadas por la vivencia personal de las

familias.

Fortalezas:

e Aunque la mayoria de la poblacion era procedente de Bogota, hubo representacién
de otras regiones del pais.

e Visibiliza la problemética a nivel nacional acerca de la pobre educacion de la
poblacién en enfermedades neuroldgicas.

e El estudio contiene informacion que permite establecer posibles conductas frente a
la optimizacion de la educacion.

e Se utiliz6 una encuesta validada en espafiol y en un pais latinoamericano, cercano a

la poblacion colombiana.
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Anexos
ANEXO 1 Cuestionario de conocimiento, creencias y fuente de informacion de
cuidadores de pacientes pediatricos con epilepsia

1. Edad 6. Lugar de Nacimiento

2. Sexo 7. Domicilio

3. Estado civil 8. Tiempo de residencia en Lima

4. Grado de instruccion

5. Religion

9. ;Sabe usted algo sobre Epilepsia?  SI[ ] NO [ ]

Si contesto si, continde la encuesta. Si contesto no, la encuesta ha concluido muchas
gracias.

10. Marque, ¢Cudl es la causa de la Epilepsia?
Trastorno de la funcion cerebral
Enfermedad que se contagia
Castigo de Dios
Posesion Maligna

Enfermedad que se hereda

11. Sabe usted ¢Quién debe tratar a la persona con Epilepsia?
Sacerdote
El sefior de la farmacia
Médico
Chaman

Amigo
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Si contesto medico pase a la siguiente; si no pase a la pregunta 13

12.

13.

14.

15.

Si contesto médico, ¢Qué médico especialista debe tratar a la persona que sufre de
Epilepsia?

Endocrindlogo

Cardiologo

Neuro6logo

Cirujano

Sabe usted ¢ A qué edad es mas frecuente la Epilepsia?
Bebes (0-1)

Nifios (1-9)
Adolescentes (9-18)
Adultos (18-60)
Ancianos (>60)

Una crisis convulsiva puede presentarse como:
Sacudidas del cuerpo Sl NO
Cambios en la expresién y miradas al vacio SI NO
Hablar solo al vacio Sl NO
Vision de objetos inexistentes Sl NO
Conductas extrafias Sl NO

Cree usted ¢Qué una persona que esta teniendo una crisis epiléptica NO
puede volverse agresiva y atacarlo?
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16. Sabe usted ¢ Qué se debe hacer ante una crisis convulsiva?

Poner a la persona de costado para que respire mejor Sl NO
Colocarle una almohada debajo de la cabeza Sl NO
Colocar un pafiuelo en la boca Sl NO
Sujetar al nifio para impedir que siga sacudiéndose Sl NO
Tirarle agua encima para que reaccione Sl NO
Aflojar o retirar corbatas, correas y/o collares Sl NO
Ponerle un lapiz en la boca Sl NO
Sobarle los brazos Sl NO

17. ¢ Qué factores pueden desencadenar una crisis epiléptica en una persona que sufre de

Epilepsia?
Dormir pocas horas (menos de 6 horas)
Dormir muy tarde
Tomar café
Tomar alcohol

El estrés

18. ¢Cuéndo una crisis epiléptica puede dafiar al cerebro?
Cuando el nifio se sacude mucho tiempo
Cuando las crisis son muy frecuentes
Cuando se presenta fiebre

Cuando el nifio vomita o saliva demasiado

Sl
Sl
Sl
Sl
Sl

Sl
Sl
Sl
Sl

NO
NO
NO
NO
NO

NO
NO
NO
NO
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19. Sabe usted ¢Donde deberia atenderse una persona con Epilepsia para controlar su
enfermedad?
En el hospital
En su propia casa
En la iglesia
En la farmacia

En la casa de la vecina

20. ¢Como cree usted que se trata la Epilepsia?
Hierbas medicinales
Brebajes de sangre
Con rezos
Medicamentos
Con agua de azahar

Con bafios de sanacién

21. Sabe usted ¢ Qué deportes pueden realizar los nifios que sufren de Epilepsia?

Atletismo S NO
Fatbol SI NO
Ping — pong Sl NO
Juegos de mesa (ajedrez) S NO
Buceo Sl NO

22. ¢ Que actividades pueden realizar los nifios que sufren de Epilepsia?

Ir al colegio SI NO
Ir a cine Sl NO
Estudiar Sl NO

Bailar S NO
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23.
¢Cree usted que las personas que sufren de epilepsia pueden ser . NO
utiles a su comunidad?
24.
¢Usted permitiria que un nifio con epilepsia fuera amigo de su hijo/a? Sl NO
25.
¢Cree usted que un nifio con epilepsia puede ir a la misma escuela . NO
que un nifio que no padece de Epilepsia?
26.
¢Cree usted que un nifio con epilepsia es menos inteligente que un S| NG
nifio que no padece de Epilepsia?
27.
¢La epilepsia se hereda? Sl NO
28.
¢La epilepsia se cura? Sl NO

29. ¢ A través de qué medio obtuvo la informacidn que acerca de la Epilepsia?
De amigos, vecinos, familiares
De campanias de salud en hospitales y postas
De un familiar o conocido que tiene epilepsia
De la radio, periddico o television

Otro ¢ cuél?



78 Conocimientos, actitudes y practicas en cuidadores de pacientes pediatricos
con epilepsia en Bogota

30.

¢Sabe usted si en el hospital se realizan charlas acerca de Epilepsia? Sl NO

31.

Si contesto si, ¢Alguna vez ha asistido? Sl NO
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ANEXO 2 Formato de recoleccién de datos

Fecha de aplicacion del cuestionario:

Cadigo:

Datos del paciente

Edad

Género

Tipo de epilepsia

Tratamiento actual del paciente

Encuesta de conocimiento, creencias y fuente de informacion

(Anexo 1)

Firma del encuestador:
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ANEXO 3 Documento de aprobacion Oficina de Investigacion, Fundacion HOMI —
Hospital Pediatrico de la Misericordia

Begetd, D.C.. 26 Febrere 2018 I I | |

Cector,

Nubla Farias

Neuroped atnia

Fundacidn Hospaal e 1a Miserscerdia

Actla No. D10
CEl 10-18

Ref. Respuesta Evaluacion Comité de Etica en Investigacion

Reciba un cordial saludo.

El Comilé ¢e Elica en Investicecén de la Fundacidn Hespdal de ta Misencordia, el caal e
constituya meciante acta No, 02.02.10 el 12 de febrero de 2010, cartfice que.

Evaluo 1z soicitud para cesarriiar el estucn scbre Conocimiontos, actixudo‘syprauicas gn
culdadores de pacientes peditricos con Epilepsia on Bogotd, congderando'o wable .u::s:e
el punto de vista étca y metododgice para su dasancile en HOMI molvo por el cual <0 =u
concepto ce APROSBACION.

El comité intormara a las directvas instituconales cua’quiqr dosa::a'.a_ de o5 T-tcs!uga&:rfa
a las solcityces del comité, cudiquior suspensan o larminacon de 3 ap:abfa.,-o'l del 4.>.t.:
camité, lesisnes © dafios o sujetos humanas gor |la pamicipason en €31 fveslqombn. o iua .clx..né
camua 0 medificacén 3 18 proyecto que hay aif.‘.o revisada y agrotace gor (".’-'.0 c.m.:. n(;
investgador pancpal debera informar cuaiquier cambio gue 50 rfopongaﬂccn e:lée p.‘c'-;f:i(;; "
podra EjECLE! NIRgUN Cambic hasta no fener aprodaticn nuevamanta c:. ccn'.-. - it n'c~los :,m
€510 implique minimizar 0 SUpGMic un nesgs Grave que s rcpreser..c' para csl_ §,| i
partcpan en a irvesugazeén y dabe avisar culquear situasita que cona'dcrc u'mp :ca -:-- evn;:m
para los sujetes 013 semunidas &0 lacugl s2 llava a c'abo | mv‘ost-‘g:clo‘n. g on:aa.‘.!c .x;‘ q'*-"-’; uo-p"r
advarss que se presente Y al final, dete entregar un infarma “nal d: care at esI0 "aal a:a
el mvestgador principel. Por ctre lado, ¢ comild recueda qua '»cs: c-:.ss emau..’as deld ltos;n. le:dos
el gesarrolo de este estudio, 200 ox=lusivo cot personal ¢& 1a NSLUSIOn y N0 pucde ser ema

anora ni a future, en otro tipo de Avesugacion sin previa Surizacicn.

Corgiaimente

*
Dr. Farnando Fierro

Comite ge Etica e Investgacen COMITE ETICA EN INVESTIGACION
edent Foly ol e g - o Ren .
Presdente H MlF{GIACOWTE'M

e ACTACOMTE N® DAD
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ANEXO 4 Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO INSTITUCIONAL PARA LA PARTICIPACION DE PACIENTES EN TRABAJOS DE
INVESTIGACION

NUmero del documento:
IDENTIFICACION DEL ACUDIENTE O REPRESENTANTE LEGAL
Nombres y Apellidos:

Identificacion: CC , TI: . Namero: . Expedida en:

El propdsito de este consentimiento es proveer a los participantes y a sus representantes legales de esta
investigacion una clara explicacién de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella.

Considerando que la enfermedad o proceso que su hijo/a padece o puede padecer y las condiciones que reune,
se le invita a participar en este proyecto de investigacidn, para lo que solicitamos su consentimiento.

La participacién es totalmente voluntaria y no generard un costo econémico para usted.

Antes de decidir si su hijo/a participe o no, se le recomienda que lea detenidamente este documento que incluye
la informacién sobre este estudio.

Queremos asegurarnos que esta perfectamente informado sobre el propdsito y sus implicaciones.
IDENTIFICACION DEL ESTUDIO:

La presente investigacion es liderada por: PAOLA ANDREA GOMEZ RUEDA, en su calidad de: RESIDENTE DE
NEUROPEDIATRIA de la Universidad Nacional de Colombia, entidad en convenio con la Fundacién HOMI — Hospital
de la Misericordia.

La justificacion de realizar el estudio es: En el caso de los pacientes pediatricos, se sabe que la nifiez es una
de las etapas mas importantes de formacién de los seres humanos, por lo que requiere de cuidados
especiales y complejos para garantizar sus condiciones de vida y salud. La epilepsia, una de las
condiciones mas antiguamente descritas, se convierte dia a dia en un reto para la medicina, debido a
gue aun esta contextualizada sobre mitos y estigmas lo que disminuye la calidad de vida de los pacientes,
familiares y su inclusion/adaptacién en la sociedad. El conocimiento, las fuentes de informacion y
creencias que se dan alrededor de la epilepsia por parte de los cuidadores no ha sido medido en
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Colombia y la importancia de hacerlo es identificar la magnitud del problema y a partir de esto,
desarrollar estrategias de educacion en pacientes y familiares.

El objetivo de este estudio es: determinar el nivel de conocimiento, fuentes de informacidn y creencias de
cuidadores de pacientes pediatricos con diagndstico de epilepsia atendidos en la Fundacion Hospital Pediatrico la
Misericordia desde Marzo a Mayo del 2018.

PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO: Previa aceptacién y diligenciamiento del consentimiento informado se proceda
a la aplicaciéon heteroaplicado del cuestionario que consta de 31 items dentro de los cuales se obtendrd
informacién demografica, conocimiento, creencias y fuente de informacion sobre la epilepsia. Al finalizar la
encuesta se solucionard dudas en lo que respecta a las preguntas y se dard retroalimentacion de las preguntas
gue se evidencie fueron respondidas erréneamente.

RIESGO INHERENTES AL ESTUDIO: Ninguno

BENEFICIOS AL PARTICIPAR EN EL ESTUDIO: No habra ninguna compensacidon econdmica por su participacién en
este estudio. Los investigadores no recibirdn compensacion econémica por la investigaciéon. Es probable que no
se reciba ningun beneficio personal por la participacidon de hijo/a en este estudio. En cualquier caso, los datos
recogidos en el mismo podran derivar en un mayor conocimiento de la enfermedad o condicion objeto de estudio
que él/ella padece.

CONDICIONES:

La participacion en este estudio es completamente voluntaria: Si usted decide que su hijo/a no participe, recibira
todos los cuidados médicos que pudiera necesitar y su relacion con el talento humano asistencial que le atiendan
no se vera afectada.

TRATAMIENTO DE LOS DATOS Y CONFIDENCIALIDAD:

Los datos personales (edad, sexo, raza), como los de salud, muestras recogidas y todo tipo de informacidn
relacionada con el estudio, mantendra la confidencialidad requerida relacionada con su privacidad, utilizando un
procedimiento de codificacidon interno dependiendo del estudio y su uso serd exclusivo para el desarrollo de este
proyecto de investigacion.

Sélo EL INVESTIGADOR Y/O MEDICO RESPONSABLE podré relacionar estos datos con su hijo/a siendo responsable
de custodiar el documento de consentimiento.

La informacion serad procesada durante el andlisis de los datos obtenidos y aparecera en los informes y/o
memorias del proyecto.

Asi mismo, los resultados de esta investigacion podrdn publicarse en revistas cientificas o presentarse en sesiones
clinicas, pero siempre garantizando el completo anonimato.
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La fundacién HOMI - Hospital de la Misericordia, garantiza que en ningun caso saldrd del centro, informacidn
alguna que identifique o se relacione con su hijo/a.

PREGUNTAS:

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento. Igualmente puede
retirarse de este, en cualquier instante sin que eso perjudique a su hijo/a en ninguna forma.

Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parecen incémodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber
al investigador o de no responderlas.

Se pueden formular todas las preguntas que le surjan y solicitar aclaracion sobre cualquier aspecto para asegurar
que entiende todos los procedimientos del estudio, incluyendo los posibles riesgos y/o los beneficios esperados.
No firma antes de tener seguridad de entender todos los aspectos y objetivos del estudio.

CONTACTO DIRECTO CON EL GRUPO INVESTIGADOR

De tener preguntas sobre la participacion de mi hijo/a en este estudio, la entrega de una copia de este
consentimiento y la solicitud de informacidn sobre los resultados se la investigacion cuando éste haya concluido
puede contactar a la Dra. Paola Andrea Gémez Rueda, al teléfono 031 3811970, extensién 229.

ACEPTACION DE PARTICIPACION EN EL TRABAJO DE INVESTIGACION

En consecuencia, en uso de mis facultades mentales y sin limitaciones ni impedimentos de caracter médico o
legal, en forma libre y sin presiones de ningun tipo, otorgo mi consentimiento a la Fundacién HOMI — Hospital
de la Misericordia para que por intermedio del grupo investigador referenciado, mi hijo (a) participe del trabajo
de investigacion titulado: CONOCIMIENTO, ACTITUDES Y PRACTICAS EN CUIDADORES DE PACIENTES CON
EPILEPSIA INFANTIL EN BOGOTA, a cargo de la Doctora: Paola Andrea Gémez Rueda.

Ha sido informado de manera clara y completa acerca de todo lo relacionado con el trabajo de investigacion, he
podido hacer preguntas y me las han resuelto favorablemente. Entiendo que el manejo de la informacidn que se
derive de esta participacion sera estrictamente confidencial. Se me ha informado que puedo desistir de la
participacion de mi hijo (a) en cualquier momento.

Padre Madre Paciente (solo para mayores de 14 afios)
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Certifico que he explicado el propdsito y ventajas del trabajo de investigacion, y que he contestado las preguntas
del responsable del paciente respecto al contenido de este consentimiento y no se han dejado en espacios en
blanco.

Firma M.Dy R.M Testigo (opcional)

DISNTIMIENTO INFORMADO

ESPACIO PARA DILIGENCIAR SOLO SI SE DECIDE CONSCIENTEMENTE NO ACETAR PARTICIPAR EN EL TRABAJO DE
INVESTIGACION

Certifico que he leido el presente documento, comprendo perfectamente lo expuesto en él, se me han resuelto
todas las dudas que he formulado, que no quedan espacios en blanco y decido conscientemente no aceptar que
ni hijo/a participe en la investigacion sobre: Conocimiento, actitudes y practicas en cuidadores de pacientes
pedidtricos con epilepsia en Bogota.

Padre Madre Paciente (solo para mayores de 14 afios)
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