CALIDAD DEVIDA EN CUIDADORES DE NINOS CON EPILEPSIA EN EL HOSPITAL
UNIVERSITARIO CLINICA SAN RAFAEL

Giovanny H. Rincén
Residente Ill afio pediatria
Universidad Militar Nueva Granada

TRABAJO DE GRADO REALIZADO COMO REQUISITO PARCIAL PARA OPTAR POR
ELTITULO DE ESPECIALISTA EN PEDIATRIAY EPIDEMIOLOGIA CLINICA

Asesor epidemioldgico
Dr. Angela Pedraza Neumologa pediatra - Epidemiologia clinica Hospital Universitario
Clinica San Rafael

Asesor temdtico
Dr. Nury Mancilla Neurdloga Pediatra
Hospital Universitario Clinica San Rafael

Universidad Militar Nueva Granada
Facultad de medicina
Bogota, Agosto 2010



CALIDAD DE VIDA EN CUIDADORES DE NINOS CON EPILEPSIA EN EL
HOSPITAL UNIVERSITARIO CLINICA SAN RAFAEL

El término epilepsia catastrdfica se aplica a pacientes pedidtrico que desarrollan una epilepsia,
generalmente en los primeros dias, semanas o meses de vida de dificil control y con mdltiples crisis, pese
al empleo de fadrmacos antiepilépticos en dosis téxicas.

Generalmente se asocia a deterioro intelectual, con retraso en la adquisicion de capacidades intelectuales
y deterioro de la adquiridas, asi pues, todas las epilepsias de aparicidon en edades tempranas, que asocian
crisis refractarias y deterioro intelectual, podrian incluirse dentro del grupo de las epilepsias catastrdficas,
el término engloba diferentes sindromes y enfermedades con unas caracteristicas propias.

Las epilepsias catastrdficas se asocian a un mal pronostico debido al mal control de las crisis y al deterioro
intelectual, a su vez el deterioro intelectual se halla determinado por el trastorno neuroldgico
subyacente, las crisis de repeticidn y el efecto deletéreo de los farmacos antiepilépticos. El efecto negativo
que las crisis epilépticas parecen tener sobre el deterioro intelectual, resulta dificil de explicar, pero quizd
pudiera hallarse en relacidn con las alteraciones histoldgica cerebrales que las crisis producen.

Las diferentes epilepsia incluidas bajo el epigrafe “epilepsia catastréfica” puede dividirse en dos grandes
grupos: las formas generalizadas y las formas parciales, estas divisiones tienen implicaciones
fundamentalmente relacionadas con el tratamiento terapéutico y, en Ultimo término, con la evolucién de
la epilepsia.

Por esto, es necesario que otras personas realicen o ayuden a efectuar las funciones en las que el
pacientes con este tipo de epilepsia ya no puede desempefar, ademds de brindar apoyo emocional,
necesario para su adaptacidn del pacientes a su situacién, habitualmente mantienen la responsabilidad de
proveer recursos para sustentarse. Estas personas reciben el nombre de cuidadores.

En Colombia, estdn aumentando cade vez mas las enfermedades crdnicas, lo cual tiene implicaciones
importantes para los sistemas de salud. Los costos que conllevan las enfermedades crénicas como la
epilepsia refractaria, aumentardn considerablemente en los proximos afios. Estas enfermedades ademds
de ser enfermedades crdnicas, generan en la familia una carga muy alta que tiene repercusiones en las
distintas dreas de la vida del cuidador: las tareas de la casa, las relaciones sociales, el desarrollo personal y
profesional, el tiempo libre, la economia familiar y por supuesto en la salud mental del cuidado, esta carga
ha sido objeto de estudio, y ha sido clasificada en carga objetiva y subjetiva, reportando resuttados en
cuidadores de pacientes con enfermedad mental que permiten tenerlos en cuenta para el disefio e
implementacion de programas que contribuyan a mejorar la calidad de vida de los cuidadores.

La mayor probabilidad de desempefiar el cargo de cuidado en Colombia es para los hijos, luego estdn el
codnyuge vy los hermanos del pacientes. Principalmente es una mujer (87.3%) la encargada de
proporcionarle el cuidado a la persona con compromiso cerebral.

Se calcula que esta persona permanece los siete dias de la semana, en un promedio de |6 horas diarias,
lo cual tiene implicaciones econdmicas, sociales y de salud. En cuanto al impacto econdmico, este
significativo en la medida en que gran parte de los recursos que dispone la familia se destina al cuidado o
se suspende las actividades profesional - laboral.



Por lo tanto, debido a que es una persona no vinculada laboralmente, la posibilidad de tener seguridad
social disminuye, lo que evidencia la alta vulnerabilidad de este sector de la poblacion. Los cuidadores
constituyen un recurso valioso; sin embargo, también, un recurso muy vulnerable, pues para ellos el
cuidado implica importantes costos materiales, econémicos, sociales y de la salud.

El material fisico y psicoldgico, que puede experimentar los cuidadores de pacientes con algin dafio
cerebral estd estrechamente ligado con su rol. Los estudios realizados en paises diferentes a Colombia
que son una poblacidn altamente vulnerable, con pobres estrategias de afrontamiento que favorezcan su
proceso adaptativo.

JUSTIFICACION

Los cuidadores son personas, hombres y mujeres que por diferentes circunstancias han tenido que asumir
y estdn encargados del cuidado de un familiar en el hogar, sin tener la preparacion ni los medios para
hacerlo llegando a sufrir estrés intenso que afecta su calidad de vida y la de su familia. En Colombia, si
bien se ha estudiado y admitido la dificil situacién del enfermo con epilepsia, no ha sido asi en lo que
concierne al traumdtico panorama de la familia, este se desconoce casi totalmente y son muy escasos vy
puntuales los estudios y programas de apoyo para estas familiares y se podria decir que para las familias
de los enfermos crénicos en general.

Multiples revisiones de la literatura plantean entre otros, la necesidad de formacidén, apoyo Yy atencidn
que tienen los cuidadores y los sentimientos de tristeza, soledad, frustracion y desesperanza que estas
personas experimentan, lo mismo que sus dificultades para tener ayuda principalmente por no poder
dejar a su familiar solo. Igualmente se identifica su desconocimiento sobre la enfermedad, su condicidn de
cronicidad y consecuente deterioro de la personalidad y el comportamiento lo cual afecta directamente
la realizacion de las actividades bdsicas por parte del cuidador.

HIPOTESIS DETRABAJOY OBJETIVOS

Hipdtesis principal: La calidad de vida en relacidon con el bienestar de los cuidadores de pacientes con
epilepsia esta disminuida respecto a la poblacion general

Hipdtesis secundaria Il: La calidad de vida en relacién con el bienestar del cuidador se deteriora cuando
el paciente tiene un compromiso neurolégico mayor con alto grado de dependencia cognitiva v fisica,
tiene trastornos en la comunicacidn y existe un escaso soporte familiar y bajo nivel socioeconomico

OBJETIVO

Conocer la sobrecarga sentida por los cuidadores de pacientes con epilepsia vy las repercusiones que este
rol representa en su calidad de vida, su salud fisica, psiquica, el aislamiento social, la fafta de tiempo libre o
el deterioro de la situacién econdmica a través de la escala familiar evaluando cada Item.



Objetivos especificos

| .Conocer el impacto econdmico y social de la epilepsia en el cuidador

2.Determinar que tipo de cuidado es el mas apropiado para esta etiologfa.

3.Valorar la disfuncién familiar que genera pacientes afectados con epilepsia.

4.Establecer el grado de afectacién del cuidador en pacientes con enfermedades crénicas.

MATRIZ DEVARIABLES

Escala

Nombre Definicion L . Estratificacion
medicion
Edad - .
Edad en afios cumplidos desde el .
. Discreta
nacimiento
sexo Clasificacion de género segun los . Masculino
: Nominal .
genitales externos Femenino
tiempo de diagnostico
Tiempo transcurrido desde el
. , Intervalo
diagnostico en la HC
Meses
|.Muy afectado
: . 2. Afectado
Nivel de educacién de Se define como el grado de .
; . . Ordinal  [3.Algo afectado
los cuidadores escolaridad de los cuidadores .
4. Casi nada afectado
5.No afectado
|.Muy afectado
. Alteracidn de las interacciones 2. Afectado
Alteracién en las . .
. sociales, reguladas por normas Ordinal 3. Algo afectado
relaciones personales . ; :
sociales, entre dos 0 mds personas 4. Casi nada afectado

5.No afectado

Percepcion de la |.Muy afectado
2. Afectado
persona Alteracion de la auto percepcidn del Ordinal  [3.Algo afectado
ser 4. Casi nada afectado

5.No afectado




|.Muy afectado

Ausentismo Laboral | Ausencia habitual o llegada tarde sin 2. Afectado
permiso al trabajo por cuidar Ordinal  [3.Algo afectado
paciente 4. Casi nada afectado

5.No afectado

Padre
L, . e Madre
Relacion de Describe el grado de familiaridad .
. Nominal  [Hermano
parentesco con el paciente Abuelo
otros
. o . : |. total
Tiempo de dedicacion|Cantidad de tiempo empleado para . .
: . . ! Nominal 2. parcial
al cuidado del paciente el cuidado del paciente 3 . .
. convivencia
Ocupacién Describe trabajo, oficio, ocupacion y Norminal Trabaja |
empleo No trabaja

METODOLOGIA

TIPO DE ESTUDIO

Estudio cohorte transversal

POBLACION DE REFERENCIA

Pacientes con diagndstico de epilepsia y sus respectivos cuidadores.

POBLACION A ESTUDIO

Cuidadores de Pacientes pedidtricos con diagndstico de epilepsia a tendidos en la clinica de epilepsia
del Hospital universitario clinica San Rafael .

CRITERIOS DE INCLUSION

Edad 3 a |7 afos.



Cuidadores de paciente con diagndstico de Epilepsia atendidos en clinica de epilepsia del Hospital
Universitario Clinica San Rafael.

Lugar de Residencia: Bogota.
Cuidadores de pacientes no institucionalizados.

Cuidado realizado por un periodo superior a dos afios.

CRITERIOS DE EXCLUSION
Cuidadores de los nifios que sean menores de edad o con déficit cognitivo.
Existencia de una relacién remunerada entre cuidador y paciente.

No consentimiento por parte del cuidador y del paciente para participar en el estudio.

MUESTREO YTAMANO DE LA MUESTRA

Se realizara un muestreo por conveniencia, seleccionando a los cuidadores de los pacientes que
asisten a cuaquier servicio del Hospital Universitario clinica San Rafael.

Se tomaran pacientes por cada pregunta del cuestionario que se aplicara para un total de | 10
personas encuestadas.

SELECCION DE LA MUESTRA

Para la seleccion de los cuidadores, Serd necesario revisar las historias clinicas de pacientes con el
diagndstico de epilepsia que han consultado a clinica de epilepsia del Hospital Universitario Clinica San
Rafael

PLAN DE RECOLECCION DE DATOS

Se aplicara la encuesta a los cuidadores de pacientes que asistan cualquier servicio con diagndstico de
epilepsia en el Hospital universitario Clinica San rafaell: Previo diligenciamiento de un consentimiento
informado, se obtendrdn datos sociodemogréficos como edad, género, tiempo de diagndstico de la
enfermedad, escolaridad del cuidador;a los cuidadores se les aplicando la encuesta de calidad de vida.

INSTRUMENTO DE MEDIDA
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El cuestionario a utilizar es la escala de impacto familiar, contiene 24 items. A los encuestados se les
pide que califiquen en una escala de Likert de 4 puntos (muy de acuerdo a muy en desacuerdo).

Stein y Riessman (1980) llevd a cabo un andlisis de componentes principales en las calificaciones de 100
madres y encontrd cuatro dimensiones del impacto. Factor |, la carga financiera (cuatro puntos) se
refiere a las consecuencias econdmicas para la familia. Factor 2, impacto familiar / social (nueve puntos) se
refiere a la interrupcién de la interaccidn social. Factor 3, tensién personal (seis puntos) evalla la carga
psicoldgica experimentada por el cuidador principal. Factor 4, Maestria (cinco puntos) se refiere a las
estrategias de afrontamiento empleadas por la familia.

La Fiabilidad de consistencia interna (& Cronbach) es de .72 para carga financiera, 0.86 para el impacto
familiar / social, 0,81 para la cepa de Cardcter Personal, 0,60 para la maestria. Una puntuacién total se
obtuvo mediante la suma de todos los 24 resultados. Una puntuacion alta indica un mayor impacto.

El o Cronbach fue de .88 para la escala total.

A lo largo de las cuatro dimensiones anteriormente descritas con la puntuacidn total se obtiene una
medida general de este impacto

PLAN DE RECOLECCION.

Solo se reclutaran pacientes en la consulta externa de la clinica de epilepsia del Hospital universitario
Clinica San Rafael de la siguiente manera:

En consulta externa: Previo diligenciamiento de un Consentimiento informado (ver anexo ), se obtendran
datos sociodemogrdficos como edad, género, tiempo de diagndstico de la enfermedad, escolaridad del
cuidador vy se les aplicara la encuesta (ver cuestionario)

Los datos se digieran en una base de datos en excel y se analizaron en el software Epi info.

PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

Las variables cualitativas se describirdn con su frecuencia absoluta y el porcentaje relativo. Las variables
cuantitativas se presentan con su media y DE, el intervalo de confianza (IC) del 95%, la mediana, la moda
y los valores minimo y maximo.

Para los andlisis bivariados de variables cualitativas, se utilizara la prueba de chi al cuadrado o
alternativamente la prueba exacta de Fisher. Para el andlisis de las variables cuantitativas entre grupos de
pacientes, se utilizd la prueba de ‘t’ de Student o el andlisis de la varianza de una via . La normalidad de las
variables cuantitativas se analizé mediante gréficos de densidad de probabilidad (normal probability plot).
La relacidn entre dos variables cuantitativas se valorar mediante correlaciones paramétricas utilizando el
coeficiente de correlacion rho de Spearman y finalmente se realizara un andlisis de la calidad de vida
de cuidadores con mediante un andlisis factorial. Las pruebas de significancia se evaluaran con un nivel
del 5 % p (0.005).



ALCANCES, LIMITACIONES Y POSIBLES SESGOS

El presente estudio se realizara con cuestionarios ya previamente validados para asi evaluar aspectos
subjetivos como la calidad de vida en cuidadores de nifios con epilepsia, el cuestionario serd aplicado
por una Neuropediatra y un residente de pediatria , lo que aumenta la confianza en que se
desarrollara la recoleccion de datos

La valide z interna dada por el control de sesgos, esta dada por la utilizacidn de cuestionarios validados y
aplicacion de cuestionarios en consulta, para asf poder llegar a conclusiones de impacto en la clinica
de epilepsia del hospital universitario clinica San Rafael

ASPECTOS ETICOS

Se actuard dentro de los lineamientos de la Declaracién de Helsinki, las Normas Eticas Internacionales
para las Investigaciones Medicas en sujetos Humanos y a las Guias de Buenas Prdcticas Clinicas de la
Conferencia Internacional de Armonizacidn. De acuerdo Buenas Prdcticas Clinicas de la Conferencia
Internacional de Armonizacion. De acuerdo necesario consentimiento informado para poder ingresar al
estudio por parte de los padres.El proyecto estd sujeto a la aprobacién por el Comité de Ftica en
Investigacion del Hospital Universitario Clinica San Rafael. Igualmente nos comprometemos a mantener
los resultados y las bases de datos bajo estricta confidencialidad y cualquier publicacién tendrd el nombre
de los participantes y de las instituciones a las cuales pertenecen a (Universidad Militar Nueva Granada, y
Hospital Universitario Clinica San Rafael )

La custodia de los formularios de recoleccion de datos y de las bases de datos quedara a cargo de los
Drs Giovanny Rincén Residente de pediatria de lll aflo por un periodo e tres afos, posteriormente se
enviardn al Archivo Central del HUCSR por un periodo de 7 afios, segin la Resolucion 1715 de 2005.

ORGANIGRAMA

Los Investigadores requeridos son:
Un Neuropediatra

Un asesor metodoldgico: Epidemidlogo perteneciente a la oficina de investigaciones del Hospital
Universitario Clinica San rafael que realizara asesorias metodoldgicas durante el desarrollo de la
investigacion

Un residente de tercer afio de pediatria cuyas funciones serdn:
Elaboracidn del protocolo de investigacion

Recoleccidn de los datos mediante la entrevistas realizadas a los cuidadores de pacientes con epilepsia
participantes en la investigacion

Organizacion de la base de datos vy la colaboraciéon de un estadistico.



CRONOGRAMA

*ELABORACION +«APLICACION
ENCUESTAS

RECURSOS
El presente estudio serd financiado en su totalidad con recursos propios.

Descripcién de los gastos del personal en Fase | a Fase VI (en miles de pesos $).

EQUIPOS Y SOFTWARE
Computador personal Dr. Giovanny $ 3.000.000
Rincon
Computador perspnal Dra. Adriana 5'800.000
Rodriguez

Licencia de Mac $ 200.000

Licencia de Mac Office 2010 (Excel) $ 150.000
Licencia de Stata 11 $ 500.000
Licencia de Epidat 3.2 $ 500.000
TOTAL $ 7°150.000

Descripcién de los equipos v software que usardn durante la investigacién, de la Institucién y de los
investigadores en Fase | a Fase VI (en miles de pesos $).

MATERIALES VALOR

Articulos de bibliografia $ 60.000




Fotocopias varias $ 60.000

Cartuchos de impresoras $ 100.000

Papeleria en general (afiches , Fichas $ 200000
de bolsillo)

TOTAL $420000
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