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RESUMEN

La presente investigacion tuvo como objetivo establecer la relacion entre perfil del
cuidador y adherencia al tratamiento antiepiléptico en nifios del Hospital | EsSalud
Tumbes durante el afio 2024. Para ello, se empled una metodologia de tipo basica,
con enfoque cuantitativo, nivel relacional, disefio no experimental y corte
transversal. La muestra fue constituida por 102 cuidadores de nifios con epilepsia
atendidos en el Hospital | EsSalud Tumbes, quienes fueron elegidos empleando un
muestreo no probabilistico por conveniencia. Asimismo, se ejecutd una encuesta
presencial a cada participante utilizando un cuestionario que conté con criterios de
validez y confiabilidad. Los resultados indicaron que 94,1% de los cuidadores
presentd un perfil alto y el 5,9% un perfil regular. Respecto a la adherencia al
tratamiento antiepiléptico, el 94,1% de los nifios fue adherente, el 4,9%
moderadamente adherente y el 1,0% poco adherente. Asimismo, se evidencio que
todos los cuidadores con perfil alto tenian nifios adherentes al tratamiento, mientras
que los cuidadores con perfil regular concentraron los casos de adherencia
moderada y baja. Se concluyé que existe correlacion positiva, de magnitud baja y
estadisticamente significativa entre el perfil del cuidador y la adherencia al

tratamiento antiepiléptico (Rho de Spearman = 0,274; p = 0,005).

PALABRAS CLAVES: Adherencia al tratamiento, Cuidadores, Epilepsia infantil,
Perfil del cuidador, Tratamiento antiepiléptico.
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ABSTRACT

This study aimed to establish the relationship between the caregiver profile and
adherence to antiepileptic treatment in children at Hospital | EsSalud Tumbes during
2024. A basic research methodology was employed, featuring a quantitative
approach, a relational level, a non-experimental design, and a cross-sectional study.
The sample consisted of 102 caregivers of children with epilepsy treated at Hospital
| EsSalud Tumbes, selected via non-probability convenience sampling. Additionally,
an in-person survey was conducted with each participant using a questionnaire that
met validity and reliability criteria. The results indicated that 94.1% of caregivers
presented a high profile, while 5.9% presented a fair profile. Regarding adherence
to antiepileptic treatment, 94.1% of the children were adherent, 4.9% were
moderately adherent, and 1.0% had low adherence. Furthermore, it was observed
that all caregivers with a high profile had children who were adherent to treatment,
whereas caregivers with a fair profile accounted for the cases of moderate and low
adherence. It was concluded that there is a statistically significant, positive
correlation of low magnitude between the caregiver profile and adherence to
antiepileptic treatment (Spearman’'s Rho = 0.274; p = 0.005).

Keywords: Epilepsy, treatment adherence, antiepileptic treatment in children.
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I. INTRODUCCION

La epilepsia constituye una enfermedad neuroldgica cronica que puede
manifestarse tanto en la nifiez como en edad adulta. Segun estimaciones recientes,
cerca de cinco millones de individuos son diagnosticados anualmente en el mundo,
variando significativamente de 49 casos por cada 100 000 habitantes en naciones
de ingresos altos frente a hasta 139 por cada 100 000 en naciones de ingresos
bajos y medianos. Ademas, las personas con esta condicion enfrentan hasta tres
veces mas probabilidades de fallecer prematuramente, mas aun en entornos

rurales y con recursos sanitarios limitados. (1)

En la poblacién infantil, esta condicion adquiere una relevancia critica al impactar a
unos 25 millones de nifios a nivel global, lo que supone una carga considerable.
Asimismo, se le atribuyen cerca de 125 000 muertes anuales, con una mortalidad
que supera de 1,6 a 7,2 veces la registrada en la poblacién general, siendo notable
en las regiones de ingresos medios y bajos con alrededor del 80% de los casos, de
los cuales hasta el 90% permanece sin tratamiento adecuado debido a limitaciones
econdmicas, estigma social y barreras culturales, dificultando el control de las crisis

y agravando las inequidades en salud. (2)

En este escenario, los farmacos antiepilépticos representan un recurso clave para
estabilizar las crisis y optimizar la calidad de vida de los nifios con epilepsia, no
obstante, en escenarios caracterizados por escasos recursos sanitarios y
problemas socioecondémicos, donde la carga de la enfermedad es mayor, persisten
barreras que limitan la adherencia, entre ellas la discriminacion y escases de
acceso a una atencion sostenida. Estas barreras existentes no Unicamente limitan
el acceso a un manejo adecuado y temprano de la enfermedad, sino que ademas
agravan sus efectos, lo que coloca a los nifios en una circunstancia de

vulnerabilidad mayor frente a las desigualdades en salud. (3)

Asimismo, la falta de adherencia puede acrecentar la frecuencia y gravedad de las
convulsiones, deteriorando el bienestar del nifio al generar sintomas emocionales
como ansiedad o tristeza y reforzar el estigma y el aislamiento social, lo que a largo
plazo dificulta el control de crisis y compromete significativamente su calidad de
vida. (4)
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La magnitud de este problema se evidencia también a nivel nacional; se llega a
estimar que cerca de medio millén de individuos viven con epilepsia en el Peru, ,
siendo una de las primordiales motivos de morbilidad en los usuarios del Instituto
Nacional de Ciencias Neuroldgicas (INCN) en 2023. Y donde la adherencia
terapéutica continda siendo un desafio debido al acceso limitado a medicamentos,
escasa concientizacion y el estigma social. Segun fuentes del Ministerio de Salud,
cerca del 30 % de pacientes presenta epilepsia farmacorresistente (EFR), condicion
asociada con mayor riesgo de depresion, aislamiento social asimismo muerte
subita, evidenciando el requerimiento de efectuar fortalecimiento de estrategias de

tratamiento y seguimiento en el contexto nacional. (5)

Tal es asi, que diversos estudios respaldan que la adherencia al tratamiento en
epilepsia depende no solo de las condiciones del paciente, sino también del
cuidador, cuya funcién resulta esencial para administrar y controlar la medicacion.
Destacando elementos como el nivel educativo, conocimiento sobre enfermedad y
apoyo emocional como determinantes para asegurar la continuidad del tratamiento;
en contraste, la sobrecarga emocional y la carencia de estrategias de afrontamiento

pueden obstaculizarla. (6)

De manera similar, bajo nivel educativo en el cuidador se vincula con dificultades
para interpretar adecuadamente la epilepsia y las orientaciones sobre el uso de los
farmacos, lo que incrementa el riesgo de errores en la administracion y, por ende,
de incumplimiento terapéutico y mayor frecuencia de crisis. (7) También las
variables sociodemograficas y econOmicas, entre ellas el ingreso familiar y la
situacion conyugal, posee efecto relevante en adherencia al tratamiento;
sefialandose que los cuidadores solteros o con escasos medios econdmicos suelen
disponer de menos tiempo y apoyo social, llegando a afectar tanto la adherencia

como la calidad de vida del menor. (8)

En el contexto del Hospital | EsSalud Tumbes, se considera posible la existencia
de ciertas limitaciones que podrian influir en la adherencia terapéutica infantil. Entre
ellas, destacan potencialmente el acceso restringido a servicios especializados y
las condiciones del cuidador, relacionadas con una formacion educativa limitada y
un conocimiento insuficiente sobre la enfermedad y su manejo farmacolégico.

Sugiriendo que incluso las restricciones econémicas podrian representar un factor
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que limite la adquisicion de farmacos y la asistencia a las consultas de seguimiento,
lo que eventualmente afectaria la adherencia al tratamiento. No obstante estas
observaciones, derivadas de la practica clinica, aun no han sido aun respaldadas
por investigaciones sisteméaticas, lo que coloca de manifiesto el requerimiento de
generar nuevo conocimiento cientifico que permita disefiar intervenciones
contextualizadas a la realidad local y contribuir al fortalecimiento de la atencion

pediatrica.

De esta manera, los resultados del andlisis llegan a aportar relevante informacion
al servir de base para la generacion de politicas y estrategias orientadas al manejo
integral de la epilepsia infantil, con un enfoque que contemple tanto al paciente
como a su cuidador. Por ello, se plantea como objetivo general: determinar la
relacion entre el perfil del cuidador y la adherencia al tratamiento antiepiléptico en
nifios del Hospital | EsSalud Tumbes, 2024.

Il. REVISION DE LA LITERATURA
2.1 Bases tedricas — cientificas

La teoria de la promocion de la salud tiene como propésito guiar a las personas
para que adopten decisiones adecuadas que mejoren su calidad de vida y
bienestar. En el contexto de la epilepsia infantil, esto implica no solo brindar
informacion sobre el tratamiento y practicas de autocuidado, sino también fortalecer
la capacidad de los nifios y sus familias para seguir el tratamiento de forma efectiva.
Asimismo, resalta la importancia de considerar los determinantes sociales de la
salud, como el acceso a los servicios sanitarios, recursos econémicos y respaldo
social. Por ello, las intervenciones dirigidas a mejorar el adecuado seguimiento de
la epilepsia en nifios deben tomar en cuenta estos factores, ofreciendo apoyo y

recursos adicionales cuando sea necesario. (9)

Por otra parte, el autocuidado se ha detallado como las actividades diarias que tanto
los pacientes como sus cuidadores pueden realizar con el objetivo de disminuir los
sintomas y la progresion de la enfermedad, asi como para atenuar los distintos
efectos adversos y consecuencias vinculadas a ella. En el caso de los cuidadores
de nifios con epilepsia, esto implica asumir las responsabilidades vinculadas al

cuidado de la salud, como administrar los medicamentos anticonvulsivos segun lo
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prescrito, asistir a las consultas médicas, evitar los factores desencadenantes de
las crisis, colaborar en la supervision remota y participar en la toma de decisiones
(10)

El perfil de los cuidadores hace referencia al conjunto de caracteristicas personales,
sociales y econdémicas que definen a la persona responsable del cuidado directo de
un nifio con epilepsia. Incluye, por tanto, las caracteristicas sociodemograficas que
permiten describir aspectos generales, las cuales estan directamente relacionadas
con el rol que desempefian en la atencion del menory con la forma en que enfrentan

los desafios propios del cuidado, tales como (11):

Edad: Se ha identificado que, la adherencia al tratamiento en nifios con epilepsia
disminuye con la edad. La autonomia creciente de los nifios puede generar
obstaculos para seguir adecuadamente el tratamiento o recordar la medicacién. En
contraste, los menores dependen de sus cuidadores, lo que generalmente mejora

el cumplimiento del tratamiento. (12)

Sexo. Generalmente, las cuidadoras de nifios con epilepsia son féminas del entorno
familiar, reflejando normas socioculturales que las responsabilizan del cuidado. La
continuidad de esta labor implica un esfuerzo fisico y emocional significativo,
aumentando la tensién y la sensacion de dificultad, particularmente en casos de
epilepsia refractaria o cuando existen multiples hijos con enfermedades crénicas.
Sefalando que las cuidadoras solteras experimentan un incremento notable en el
estrés y la carga percibida, mientras que la barrera idiomética y la carencia de
apoyo familiar contribuyen a intensificar estas dificultades. De igual manera, la
atencion constante a un menor con enfermedad cronica puede afectar su bienestar,
resiliencia y calidad de vida, reforzando la importancia de proporcionar apoyo
adecuado dentro de cada contexto familiar y sociocultural. (13).

Estado civil. La situacion civil del cuidador determina en gran medida el apoyo
disponible y la carga asociada al cuidado de nifios con epilepsia. Aquellos que viven
con una pareja suelen compartir las responsabilidades, lo que ayuda a mermar el
estrés y facilita la atencion diaria y médica del menor. Por su parte, los cuidadores
solteros, separados o viudos enfrentan una mayor carga, al encargarse solos de la

medicacion, citas médicas y supervision continua. Evidenciandose que esta
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situacién incrementa significativamente la probabilidad de experimentar estrés,
ansiedad y afectacion del bienestar emocional, sobre todo en casos de epilepsia
refractaria o multiples necesidades crénicas del nifio ya que la ausencia de apoyo

familiar o social puede potenciar estos efectos. (14)

Tipo de cuidador: La adherencia al tratamiento farmacolégico en nifios con epilepsia
depende en gran medida del cuidador que supervisa su cuidado. Segun
investigaciones recientes fundamentadas en la teoria de la motivacion de
proteccion (PMT), variables como el desempleo, la disponibilidad de tiempo y la
experiencia previa del cuidador afectan la decision de cumplir con el régimen
terapéutico. De este modo, la confianza del cuidador en su capacidad para manejar
la enfermedad y su percepcion sobre la gravedad y vulnerabilidad del nifio se
relacionan positivamente con el cumplimiento del tratamiento, mientras que
factores percibidos como el costo o la complejidad de la medicacion pueden
reducirlo. Por lo tanto, el tipo de cuidador influye en la supervisidon directa de la
medicacion y en la motivacion del nifio para seguir el régimen y considerar estas
diferencias permite implementar intervenciones individualizadas, fortalecer la
educacion sanitaria y mejorar la eficacia terapéutica mediante apoyo especifico

segun el contexto familiar. (15)

El aspecto socioeconémico contempla las circunstancias econémicas, educativas
y materiales del cuidador, las cuales influyen significativamente en su capacidad de
proporcionar cuidados efectivos al nifio, estas condiciones afectan la accesibilidad
a servicios sanitarios, la disponibilidad de recursos médicos y la comprensiéon de la
informacion clinica. Las evidencias recientes sefialan que los menores de hogares
con mMenos recursos o con cuidadores con bajo nivel educativo enfrentan barreras
significativas para acceder a atencion sanitaria y diagnosticos oportunos, estas
desigualdades socioecondmicas se reflejan en calidad y oportunidad de servicios,
puntualmente en el sector privado. Por consiguiente, comprender el componente
socioeconomico es vital para disefiar estrategias que faciliten un acceso equitativo

y eficiente a la salud infantil.(16) Entre los aspectos se toman en consideracion:

Ocupacion laboral: EI empleo del cuidador condiciona su tiempo disponible y sus
recursos financieros, influyendo en la calidad de atencién y seguimiento de nifios

con epilepsia, de esta forma, aquellos con trabajos a tiempo completo tienen menos
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posibilidad de supervisar tratamientos, acudir a citas médicas o atender
emergencias, incrementando la presion y el estrés del cuidado. En cambio, aquellos
sin empleo o dedicados al hogar pueden proporcionar cuidado mas continuo,
aunque con posibles limitaciones economicas que afecten la adquisicién de
medicamentos y la asistencia a servicios de salud. asi también cuidadores que
realizan trabajos informales, aunque flexibles, carecen de seguridad social y estan
expuestos a riesgos frente a emergencias médicas. De esta forma, estas
condiciones laborales, junto con la escases de apoyo social, aportan a que la
experiencia de cuidado sea retadora y afecte la calidad de vida del cuidador, por
ello la importancia de integrar la ocupacion laboral como un factor relevante para
garantizar la continuidad del cuidado, adherencia al tratamiento y bienestar tanto

del nifio como del adulto. (17)

Nivel educativo: La formacion educativa avanzada en los cuidadores se asocia con
una mejor comprension y aplicacion de las pautas clinicas requeridas para el
cuidado de nifios con epilepsia. No obstante, la capacidad de los cuidadores se ve
afectada por su comprensién del padecimiento, las tradiciones -culturales,
disponibilidad de servicios de salud y soporte social y emocional recibido. Por lo
tanto, la educacion formal debe integrarse con capacitaciones y orientaciones que
incrementen conocimiento, fortalezcan actitudes correctas y promuevan practicas

adecuadas en la atencion de nifios con epilepsia. (18)

El conocimiento o informacion que maneja el cuidador sobre la epilepsia representa
una competencia fundamental, dado que le permite comprender los aspectos
basicos del trastorno y responder eficazmente ante las convulsiones. Este saber
capacita al cuidador para mantener la adherencia al tratamiento médico y asegurar
la proteccion del nifio, al tiempo que le permite responder eficazmente ante las
convulsiones fuera del &mbito hospitalario. Aunque manifiestan actitudes
favorables frente al manejo de crisis agudas, muchos carecen de conocimientos
practicos y destrezas necesarias, destacando la urgencia de desarrollar programas
educativos localizados que refuercen la informacion, promuevan actitudes
apropiadas y optimicen las practicas de cuidado dentro de la familia. (19) Ese

conocimiento abarca:
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Conocimiento general sobre la epilepsia: Entender que la epilepsia es una
enfermedad neurologica de caracter cronico que se manifiesta con crisis epilépticas
recurrentes forma parte de la informacion basica e indispensable para su correcto
manejo. Este conocimiento permite reconocer que las crisis son el resultado de una
actividad eléctrica anormal en el cerebro. Sin embargo, aun existen creencias
equivocadas, como pensar que la epilepsia es contagiosa o que la totalidad de las
crisis se exhiben de la misma manera, lo cual puede afectar negativamente el
cuidado del paciente. También es importante saber que el estrés y la falta de suefio
pueden desencadenar crisis, y que practicas peligrosas como introducir objetos en

la boca del nifio durante una convulsion deben evitarse por completo. (20)

Conocimiento sobre signos y sintomas: Este aspecto se refiere a la habilidad del
cuidador para comprender e identificar las distintas manifestaciones clinicas de la
epilepsia. Dado que algunas crisis no presentan convulsiones evidentes, como
sucede en episodios de desconexion o ausencias breves, se requiere un
conocimiento especifico para poder detectarlas. Asimismo, reconocer sefales
como la presencia de espuma en la boca, la pérdida de conciencia o la
desorientacion posterior a una crisis resulta fundamental para ofrecer una

respuesta inmediata y adecuada. (20)

Conocimiento sobre tratamiento y adherencia: Involucra el nivel de entendimiento
del cuidador sobre el empleo apropiado de medicamentos antiepilépticos, puesto
que debe conocer el esquema de medicacién, administrar las dosis conforme los
horarios indicados y hallarse atento a cualquier sefial de efectos adversos.
Sefialando asimismo que la interrupcion del tratamiento sin control médico puede
generar crisis mas graves o frecuentes. Sefalando ademas que incluso ante
afecciones leves, como una gripe, es necesario continuar con la medicacion

prescrita. (21)

Cuidados generales del nifio con epilepsia: Se refiere al conocimiento que posee el
cuidador sobre las medidas necesarias para asegurar la proteccion, estabilidad y
desarrollo del nifio que vive con epilepsia. Esto incluye la prevencion de los factores
que pueden desencadenar crisis, el seguimiento continuo del control médico y
participacion activa del menor en sus actividades cotidianas. Resulta fundamental

gue el cuidador mantenga una comunicacion fluida con el entorno escolar para
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garantizar el apoyo educativo necesario y que, ante una crisis, sepa actuar
correctamente para evitar lesiones, siguiendo los protocolos basicos de primeros

auxilios en epilepsia. (22)

Ademas, entre las caracteristicas personales mas importantes del cuidador
destacan las practicas, entendidas como el conglomerado de acciones que efectla
de forma habitual en el cuidado del nifio con epilepsia. Dichas practicas pueden
favorecer positivamente el control de las crisis o, por el contrario, dificultarlo. (19)

Implicando aspectos como:

Administracion: La correcta administracion del tratamiento antiepiléptico depende
de que el cuidador siga rigurosamente las indicaciones médicas, garantizando la
toma de los medicamentos en los horarios establecidos, su disponibilidad
suficiente, el cumplimiento de las dosis prescritas y su transporte seguro fuera del
domicilio. Este manejo exige, ademas comprension de la enfermedad, disciplina,
constancia y un fuerte sentido de responsabilidad, se ha observado que, aunque
los cuidadores son esenciales en manejo de epilepsia en nifios, su capacidad para
garantizar un cuidado efectivo se potencia con el respaldo continuo de
profesionales de la salud, mediante orientaciébn y consejeria, mejorando la
adherencia al tratamiento y fortaleciendo seguridad y calidad de vida del paciente.
(23)

Manejo de crisis: Este punto hace referencia a la habilidad del cuidador para
responder de manera apropiada frente a una crisis convulsiva. Entre las acciones
sugeridas se incluyen colocar al nifio de costado, alejar cualquier objeto que pueda
lastimarlo, no introducir nada en su boca y mantener la tranquilidad. Ademas,
instruir a los demas integrantes de la familia sobre cémo actuar en estas situaciones
mejora la preparacion grupal y garantiza una respuesta rapida y eficaz en caso de

gue el cuidador principal no esté presente. (24)

Supervision general y entorno familiar: Este aspecto se centra en consolidar un
entorno domeéstico estable y saludable que asegure practicas cotidianas orientadas
al cuidado del nifio, tales como mantener una alimentacion adecuada, garantizar
horas de suefio suficientes y acudir a evaluaciones meédicas periodicas. Ademas,

favorecer su participacion en entornos sociales, educativos y recreativos fortalece
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su desarrollo personal y socioafectivo, revelandose que la labor del cuidador,
aungue esencial, alcanza su maximo potencial cuando recibe formacion y soporte
continuo de enfermeras comunitarias de epilepsia. Dichas profesionales fortalecen
las capacidades familiares mediante educacién adaptada, identificacion de
necesidades no cubiertas y promocion de un cuidado integral y humanizado,

repercutiendo positivamente en la seguridad y bienestar del menor. (25)

Practicas alternativas, registro y monitoreo: Se destaca la importancia de que el
cuidador pueda anotar o recordar con claridad los episodios de convulsiones,
detectar los efectos adversos del tratamiento farmacologico y valorar de manera
responsable la posibilidad de incorporar terapias complementarias o alternativas.
Aungque algunas de estas terapias pueden emplearse junto con el tratamiento
médico convencional, resulta fundamental respetar siempre las indicaciones de los
expertos de la salud. Llevar un registro de la frecuencia y la duracion de las crisis
permite que el equipo sanitario ajuste el manejo clinico de forma mas precisa y
adecuada. (26)

Se entiende por adherencia a la medicacion el grado en que los pacientes cumplen
con las indicaciones médicas respecto al consumo de farmacos. Asimismo, hace
referencia a la coincidencia entre los medicamentos que realmente toma el paciente
y lo prescrito por el médico. (27) En el caso de la epilepsia, el propdsito del
tratamiento farmacolégico es lograr el control de las crisis sin que aparezcan
problemas asociados a los medicamentos. La terapia debe ser individualizada para
minimizar cualquier efecto adverso relacionado con los farmacos. No obstante, en
los paises de escasos recursos, casi todos los pacientes con epilepsia carecen de
acceso a la medicacion adecuada. Del mismo modo, los paises en desarrollo
también presentan deficiencias en este aspecto, debido a la complejidad de los

perfiles farmacocinéticos. (28)

La falta de adherencia al tratamiento es un fendmeno habitual, sobre todo en
enfermedades cronicas, y se vincula con malos resultados en salud. Ademas, esta
condicionada por multiples factores, tales como las caracteristicas propias de cada
nifio, el ambiente familiar y la calidad de la comunicacion con los profesionales de
la salud. (27) Uno de los primordiales retos en el manejo de la epilepsia es asegurar

un control adecuado de las crisis, donde la adherencia a medicacién anticonvulsiva
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desarrolla un rol primordial, es asi, que el incumplimiento puede surgir por dosis
incorrectas, administracion irregular, ajustes inapropiados en el estilo de vida,
diagnoésticos equivocados o eleccion inadecuada de medicamentos, o que
incrementa la recurrencia de las crisis y repercute negativamente en la salud del
paciente. Factores como la forma de epilepsia, el esquema de medicacion, la
cantidad de farmacos, el uso de sustancias y la frecuencia de seguimiento influyen
en la adherencia al tratamiento. Esas circunstancias llegan a afectar tanto la
eficacia de la terapia como el bienestar del paciente, por lo que entender los
elementos que condicionan el cumplimiento resulta clave para disefiar estrategias
de intervencion efectivas, siendo asi importante capacitar al paciente y su familia
asi como proporcionar seguimiento profesional continuo y asi favorecer la

adherencia, minimizar complicaciones y potencia los resultados clinicos. (29)

El control efectivo de la epilepsia en la infancia posee dependencia de tres factores
clave: cumplir con la medicacion anticonvulsiva, evitar los desencadenantes de las
crisis y recibir educacion tanto sobre la enfermedad como sobre su tratamiento.
Esto favorece un mayor bienestar y un mejor control de las convulsiones. Asi, la
confianza del nifilo en su habilidad para manejar las crisis influye directamente en
su calidad de vida, impactando areas fisicas, emocionales, sociales y académicas.
Se observa que los nifios que sienten un mayor control sobre sus crisis suelen
presentar menos ansiedad, mejor integracién social y mas autonomia. Por ello, al
elegir un tratamiento para la epilepsia, no solo debe considerarse la eficacia de los
farmacos, sino también incorporar estrategias que refuercen la autoeficacia y el
aprendizaje del nifio, favoreciendo la adherencia y resultados positivos tanto fisicos
como psicosociales. Esto se logra mediante educacion, seguimiento profesional y
apoyo emocional, que permitan un abordaje integral para mejorar el control de las

crisis y la calidad de vida de los pacientes pediatricos. (30)

La eleccion del tratamiento para la epilepsia varia conforme el tipo, frecuencia y
gravedad de las crisis. Es esencial un preciso diagnéstico del tipo de epilepsia para
seleccionar la terapia mas indicada. El objetivo principal del tratamiento es lograr la
ausencia total de crisis y de efectos secundarios, junto con una calidad de vida
optima. (31)
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El incumplimiento del tratamiento farmacoldgico incluye tanto conductas voluntarias
como involuntarias, como no adquirir 0 no renovar una receta, abandonar la terapia
antes de finalizarla, no seguir las indicaciones acordadas con el profesional de
salud, tomar una dosis mayor o menor a la prescrita, o administrar el medicamento
en horarios inadecuados. Las investigaciones sobre adherencia han sefialado
cuatro grupos de factores asociados al incumplimiento: los relacionados con el
paciente (aspectos socioeconOmicos, percepciones Yy creencias); con la
enfermedad (gravedad y frecuencia de los sintomas); con la medicacién (nimero
de tomas diarias, eficacia y efectos adversos); y con el personal sanitario (calidad

de la relacion médico-paciente). (31)

El concepto de autocuidado resulta esencial en el abordaje de enfermedades
cronicas, pues resalta el papel activo del paciente y su cuidador en el seguimiento
habitual de la enfermedad y en su implicacion con el tratamiento. Esto no solo
favorece una mayor adherencia terapéutica, sino que también empodera a los
pacientes al fomentar habilidades de resolucion de problemas y autorregulacion, lo
cual contribuye a optimizar los resultados sanitarios en el contexto de las

enfermedades croénicas. (32)

El manejo de la epilepsia requiere que tanto el paciente como su cuidador
desarrollen acciones sistematicas de autocuidado que permitan controlar las crisis,
evitar efectos adversos y fortalecer su calidad de vida cotidiana, tal es asi, que el
control efectivo de la epilepsia exige no solo disciplina terapéutica y habitos
saludables, sino también vinculacion colaborativa entre paciente, cuidador y el
equipo médico. En este proceso, la incorporacién de recursos digitales, como
aplicaciones moviles orientadas al apoyo conductual y educativo, contribuye a
mejorar la autoeficacia y el compromiso del cuidador, puntualmente en escenarios
en el cual el acceso a la atencibn médica es restringido, reforzando asi la

continuidad del tratamiento y el bienestar del paciente. (33)

Para medir el cumplimiento terapéutico se utilizé la Escala de Morisky (MMAS),
instrumento validado por su facilidad de aplicacion y eficacia para identificar
conductas de adherencia en padecimientos cronicos. Esta escala consiste de 4
interrogantes dicotdmicas, puntuadas con 1 para las respuestas afirmativas y O para

las negativas. Los pacientes con una puntuacion total de 0 se consideraron
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altamente adherentes, aquellos con 1-2 puntos presentaron adherencia media y
quienes obtuvieron entre 3—4 puntos, baja adherencia; una puntuacion igual o
superior a 1 se definio como falta de adherencia. La version extendida de ocho
items ha evidenciado propiedades psicométricas satisfactorias en distintos
contextos poblacionales, lo que la consolida como un instrumento valido y confiable
para medicion de adherencia al tratamiento y reconocer conductas de

incumplimiento en patologias cronicas, incluida la epilepsia. (34)

Tradicionalmente, la epilepsia se ha definido como un trastorno cerebral que se
particulariza por la presencia de convulsiones recurrentes sin una causa inmediata
identificable, aceptandose de forma generalizada que esto implica al menos 2 crisis
epilépticas separadas por un intervalo minimo de 24 horas. La identificacion y
clasificacion de los sindromes epilépticos puede resultar de gran utilidad para
orientar la seleccion del tratamiento, definir su duracién y pronosticar la evolucion
del paciente. (35) Considerada uno de los padecimientos neurolégicos mas
comunes en la nifiez, la epilepsia presenta una mayor prevalencia en primeros
meses de vida, con una merma gradual durante la adolescencia. Se ha estimado
gue su incidencia oscila de 33,3 y 82 casos por cada 100.000 nifios al afo, cifra
que refleja la magnitud del problema y necesidad de estrategias preventivas y

asistenciales oportunas. (36)

Algunos nifios logran mantener las crisis bajo control por mas de tres afios, lo que
les permite suspender los medicamentos anticonvulsivos durante largos periodos.
No obstante, la mayoria presenta resistencia a los farmacos. Esto, a su vez, da
lugar a complicaciones asociadas como trastornos cognitivos, conductuales y
psiquiatricos, ademas de osteoporosis, lesiones derivadas del tratamiento o de las
propias crisis, y muerte subita inesperada. (36)

Esta afeccion puede afectar a personas de cualquier edad, género, raza, estrato
social y region geografica. Las crisis convulsivas persistentes y repetitivas suelen
acarrear consecuencias a nivel neurobiolégico, cognitivo, psicoldgico y social, lo
cual puede reducir la calidad de vida. Tanto las crisis epilépticas como los sintomas
no convulsivos pueden reflejar y, a su vez, generar diversos mecanismos

neuronales asociados a la enfermedad. (37)

29



De acuerdo con el Ministerio de Salud, la epilepsia se categoriza de la
correspondiente forma: 1) Epilepsias sintomaticas: aquellas en las que se identifica
una causa subyacente especifica. 2) Epilepsias probablemente sintomaticas:
aquellas en las que, por sus caracteristicas clinicas, se sospecha una causa
subyacente, aunque no se logra confirmar. 3) Epilepsias idiopéaticas: condiciones
en las que la persona solo presenta crisis epilépticas, sin otros sintomas ni
anomalias cerebrales estructurales detectables; estas varian segun la edad del

paciente y se cree que tienen un origen hereditario. (38)

Las principales causas de la epilepsia pueden clasificarse en 2 grupos: 1) Las
hereditarias y congénitas, vinculadas a factores genéticos, ya que ciertas
mutaciones pueden elevar la probabilidad de padecer la enfermedad. Estas
alteraciones pueden transmitirse de uno o ambos padres. En esta categoria se
incluyen epilepsias de origen genético, displasias, algunos tumores cerebrales,
lesiones ocurridas en el datero, malformaciones vasculares, sindromes
neurocutaneos, anomalias cromosomicas, trastornos metabolicos congénitos y
epilepsias mioclénicas progresivas. 2) Las adquiridas, que no se hallan presentes
al nacer, sino que surgen a lo largo de la vida por diversos factores. Aqui se agrupan
los traumatismos, lesiones posteriores a cirugias o infecciones, infartos y
hemorragias cerebrales, tumores, esclerosis del hipocampo, exposicion a
sustancias toxicas, asi como enfermedades degenerativas y metabdlicas
adquiridas. (39)

Se diagnostica epilepsia cuando ocurren dos 0 mas convulsiones no provocadas,
distanciadas por mas de un dia, o una sola crisis con alta posibilidad de repetirse
en los siguientes diez afios. La evaluacién diagnostica incluye el uso del
electroencefalograma (EEG), que evidencia descargas eléctricas andémalas en el
cerebro, y la resonancia magnética (RM), que permite identificar alteraciones
morfolégicas como esclerosis temporal mesial. Asimismo, la carpeta clinica y los
examenes bioquimicos son primordiales para orientar el diagnostico y definir el
tratamiento. Los farmacos anticonvulsivos constituyen la base terapéutica y se
categorizan conforme su mecanismo de accion y el tipo de crisis. Entre las opciones
mas recientes destacan el levetiracetam, la lamotrigina y la zonisamida por su

buena tolerancia y menor riesgo de interacciones. El valproato sigue siendo el
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medicamento de eleccion en las epilepsias generalizadas, aunque se recomienda

prevenir su empleo en féminas en edad fértil por su efecto teratogénico. (40)

Para establecer el diagnéstico de epilepsia infantil se necesita un abordaje
multidimensional que combine la observacion clinica con estudios especializados.
El examen fisico cumple una funcion clave al evidenciar sefiales que orientan hacia
causas genéticas o metabdlicas, tales como rasgos faciales inusuales, cambios en
color o textura de la piel y caracteristicas distintivas del cabello o el olor corporal
pueden servir como indicadores de alteraciones neurocutaneas o
neurometabolicas. Asimismo, la electroencefalografia (EEG) es una técnica clave
gue se recomienda tras las primeras crisis espontaneas, ya que aporta datos
valiosos para predecir nuevas recurrencias y establecer el tipo especifico de
epilepsia. A su vez, la resonancia magnética cerebral (RM) complementa este
andlisis al revelar posibles anomalias corticales o lesiones localizadas, optimizando
la exactitud del diagndstico. Un abordaje diagndstico integral en nifios con
sospecha de epilepsia debe incluir la carpeta clinica, examen fisico y estudios
complementarios como EEG y la RM, herramientas que permiten precisar el origen
idiopatico o genético de la enfermedad y asegurar una intervencion terapéutica
adecuada, sobre todo en cuadros poco diagnosticados como la epilepsia

vertiginosa. (41)

Dentro de las herramientas diagndésticas, los estudios de imagenes desempefian
un papel esencial. La resonancia magnética cerebral se recomienda en todo
paciente con epilepsia de diagndstico reciente, con el fin de detectar alteraciones
estructurales que expliqguen la enfermedad y permitan guiar el tratamiento y la
valoracién del pronéstico. En epilepsias farmacorresistentes, la repeticion del
estudio con equipos de mayor resolucion puede facilitar la localizacion exacta del
foco epileptogénico. Asimismo, la espectroscopia de resonancia magnética es un
método diagndstico no invasivo que analiza el contenido bioquimico cerebral,
proporcionando informacion relevante para el diagnodstico y prondstico clinico. Su
aplicacion facilita la deteccion de encefalopatias neonatales y de errores congeénitos
del metabolismo, especialmente cuando son identificados en etapas iniciales del
desarrollo. (41)
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En cuanto al tratamiento, el propésito fundamental al elegir un esquema de
farmacos antiepilépticos consiste en identificar un medicamento que resulte
totalmente eficaz y que no genere efectos adversos en el paciente. Estos farmacos
pueden diferir en cuanto a su costo, sus interacciones con otros medicamentos y
su potencial teratogénico. Ademas, el tratamiento varia segun el tipo de crisis
epiléptica que presente el paciente. (42) El abordaje terapéutico de la epilepsia
requiere seleccionar los farmacos de acuerdo con la naturaleza de la crisis, tal es
asi, que en las crisis generalizadas idiopéticas suelen indicarse acido valproico,
lamotrigina y levetiracetam, descartdndose gabapentina y vigabatrina por su
efectividad limitada y la posibilidad de complicaciones clinicas. Para las crisis
parciales, el tratamiento suele basarse en carbamazepina, valproato, lamotrigina o
topiramato, ajustando la eleccion a las caracteristicas individuales del paciente y
para aquellas crisis miocldnicas, el &cido valproico junto con benzodiacepinas como
clonazepam o clobazam ofrecen buenos resultados, mientras que la
carbamazepina y la vigabatrina no se recomiendan porque pueden agravar el
cuadro clinico. Mientras el tratamiento de crisis de ausencia se fundamenta
principalmente en el uso de etosuximida, acido valproico y lamotrigina. De esta
manera, la decision clinica busca no solo controlar las convulsiones, sino también
adaptarse a las caracteristicas personales del nifio, reduciendo al minimo las

complicaciones y efectos indeseados. (43,44,45)

A continuacion, se presentan de manera conjunta las propiedades y efectos de
ciertos medicamentos, incluyendo sus vias de administracion, dosis y posibles

reacciones adversas (46).

— Brivaracetam: utilizado como tratamiento concomitante, este medicamento
trata crisis parciales, con posible generalizacién secundaria, en individuos
desde los 2 afios hasta adultos, pudiendo administrarse oralmente en
comprimidos o solucion, o por via intravenosa mediante bolo o perfusion de
15 minutos, sin mezclarse con otros farmacos. En menores de 50 kg, la dosis
inicial es de 1 mg/kg/dia, llegando como maximo a 3 mg/kg/dia; en pacientes
de 50 kg o mas, se administra entre 50 y 150 mg al dia en dos tomas. Entre

secundarios efectos mas usuales se observan somnolencia, mareo,
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irritabilidad, insomnio, nauseas, vémitos, pérdida de apetito, fatiga y algunas

infecciones respiratorias.

Clobazam: se emplea como tratamiento complementario en epilepsias
parciales en niflos mayores de 6 anos y adolescentes, administrandose por
via oral en comprimidos enteros, triturados o mezclados con liquidos, con o
sin alimentos. Reportandose como efectos secundarios mas habituales
somnolencia, mareo, debilidad muscular, ataxia, confusion, -cefalea,
depresion, cambios psiquiatricos, sequedad de boca, estrefliimiento, nauseas

e incremento de peso.

Lacosamida: es un antiepiléptico indicado para tratamiento de crisis parciales,
solo o junto con otros medicamentos, en nifos desde 2 afos, adolescentes y
adultos; se aplica por via oral o intravenosa, usualmente 2 veces al dia,
pudiendo tomarse con o sin alimentos. La méaxima dosis habitual para adultos
y adolescentes es de 400 mg/dia. Reportandose como efectos secundarios
mas frecuentes mareos, somnolencia, cefalea, alteraciones de coordinacion y
memoria, nauseas, vomitos, estrefiimiento, diarrea, debilidad, fatiga e
irritabilidad.

Carbamazepina: indicada para el tratamiento de crisis parciales y
generalizadas, esta medicacion antiepiléptica se administra por via oral
durante o después de las comidas; en pediatria, la dosis inicial es de 10—
20 mg/kg/dia dividida en 2—-3 tomas, ajustandose segun niveles plasmaticos y
respuesta clinica hasta 20—35 mg/kg/dia. Entre los secundarios efectos mas
usuales se hallan somnolencia, mareo, problemas de coordinacion, cefalea,
diplopia, reacciones cutaneas, leucopenia, trombocitopenia, nauseas,

vomitos, hiponatremia y alteraciones hepaticas.

Acido valproico: se emplea en epilepsias generalizadas, parciales, mixtas y
secundariamente generalizadas, y en episodios maniacos del trastorno
bipolar cuando el litio esta contraindicado; la administracion es oral, aunque
en casos urgentes puede ser via intravenosa. La dosis recomendada en nifios
es de 10-15mg/kg/dia, con rango maximo de hasta 60 mg/kg/dia,

adaptandose segun la edad y realizando seguimiento de la funcion hepatica y
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hematoldgica. Los efectos secundarios relevantes abarcan somnolencia,
mareos, cefalea, temblor, fallo de memoria, vision doble, nauseas, vomitos,
dolor abdominal, diarrea, alopecia, aumento ponderal, anemia,

trombocitopenia, hiponatremia y lesion hepatica.

Fenitoina: medicamento antiepiléptico que regula la actividad convulsiva del
cerebro y actiia como antiarritmico, pudiendo aplicarse por via intravenosa o
oral. Los efectos adversos principales contienen somnolencia, mareos, ataxia,
nistagmo, confusion, alteraciones del habla, nauseas, vomitos, estrefiimiento,
erupciones cutaneas, trombocitopenia, leucopenia, hiperplasia gingival y, via

intravenosa, depresion cardiaca y necrosis local.

Lamotrigina: antiepiléptico indicado para monoterapia o terapia combinada,
con administracion por via oral, la dosis se llega a ajustar de acuerdo con la
edad, peso y el tipo de crisis, requiriendo supervisién médica para su inicio y
modificaciones. Reportando como reacciones adversas somnolencia, mareo,
cefalea, temblor, insomnio, nauseas, vomitos, diarrea, irritabilidad,
agresividad, erupciones cutaneas y, con tratamiento prolongado, pérdida de

densidad 6sea, osteopenia u osteoporosis.

Levetiracetam: antiepiléptico que reduce la liberacién de calcio intraneuronal,
modulando la actividad excesiva de las neuronas; se administra por via oral,
y excepcionalmente por via intravenosa cuando no es factible la
administracion oral. En pacientes pediatricos de 1 mes a <6 meses, la dosis
inicial es de 7 mg/kg cada 12 h, alcanzando hasta 21 mg/kg cada 12 h; en
lactantes de 6 hasta 23meses y nifios de 2-11afios, se inicia con
10 mg/kg/12 h, aumentando hasta 30 mg/kg/12 h. Para adolescentes de 12-
17 anos con peso <50 kg se sigue el mismo esquema, y si el peso es 250 kg,
se administra 500mg cada 12h, ajustando hasta 1.500mg segun la
respuesta. Reportando como efectos adversos mas frecuentes somnolencia,
mareo, cefalea, temblor, alteraciones del equilibrio, irritabilidad, agresividad,

problemas gastrointestinales y erupciones cutaneas.

Fenobarbital: barbitirico de accion prolongada posee propiedades

anticonvulsivas, sedantes e hipnéticas, y se emplea para tratar y prevenir
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convulsiones; se administra oralmente en comprimidos, debiendo ajustarse la
dosis en nifios segun riesgo/beneficio, particularmente en insuficiencia
hepatica o renal. Los efectos adversos habituales incluyen somnolencia,
mareos, alteraciones en la coordinacion, artralgia y reacciones cutaneas, y por

via intravenosa puede presentarse depresion respiratoria grave.

Perampanel: antiepiléptico oral en adolescentes desde los 12 afios para tratar
crisis parciales y tonicoclonicas generalizadas, comenzando con 2mg al
acostarse y ajustando la dosis segun respuesta hasta 4-8 mg/dia en crisis
parciales y 8-12 mg/dia en tonicoclénicas. Entre los secundarios efectos mas
usuales se hallan mareos, somnolencia, problemas de equilibrio y
coordinacioén, visién borrosa, variaciones en el apetito, irritabilidad y fatiga,
pudiendo causar ademas reacciones cutaneas graves y dafo hepético.

Etosuximida: Anticonvulsivante oral del grupo de las succinimidas, indicado
para el manejo de crisis de ausencia, se administra por via oral,
preferentemente después de las comidas, y la dosis debe ajustarse
individualmente bajo supervision médica. Los efectos adversos frecuentes
comprenden somnolencia, mareos, cefalea, trastornos del suefio y la
conducta, alteraciones gastrointestinales y reacciones cutaneas graves,

pudiendo también afectar la vision, el equilibrio y la coordinacion.

Topiramato: anticonvulsivante oral, administrado fuera de las comidas en
forma de comprimidos o cdpsulas que pueden espolvorearse sobre alimentos.
La dosis pediatrica en monoterapia es de 0,5—-1 mg/kg/dia, aumentando cada
1-2 semanas hasta 2 mg/kg/dia; en combinacion con otros farmacos, se inicia
con 25 mg/dia y se ajusta hasta 5-9 mg/kg/dia en dos tomas, considerando
edad, peso y tolerancia, bajo supervision meédica. Reportando como efectos
adversos somnolencia, mareos, alteraciones de la cognicién y vision, cambios
de peso, trastornos digestivos, musculoesqueléticos y cutaneos, junto con

nefrolitiasis y acidosis.

Vigabatrina: farmaco anticonvulsivante que eleva los niveles de GABA en el
cerebro, indicado en epilepsia parcial resistente y espasmos infantiles,

administrandose oralmente. La dosis pediatrica inicia en 40 mg/kg/dia dividido
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en 2 tomas y se incrementa hasta 150 mg/kg/dia conforme la respuesta clinica
y tolerancia, bajo control médico, especialmente en nifilos menores de 9 anos.
Los efectos secundarios mas usuales comprenden aumento de peso,
somnolencia, alteraciones de la cognicidén y atencion, trastornos del habla,
temblor, fatiga, cefalea, molestias gastrointestinales, irritabilidad, agitacién o

agresividad en nifios, y dafos irreversibles en los campos visuales.

Gabapentina: anticonvulsivante y analgésico del sistema nervioso central,
administrado por via oral. En nifios, la dosis se llega a ajustar conforme edad
y peso, comenzando con 10—-15 mg/kg/dia y aumentando gradualmente hasta
25-35mg/kg/dia segun tolerancia y respuesta clinica. Entre los efectos
secundarios se encuentran somnolencia, mareos, ataxia, confusion, temblor,
cefalea, vértigo, alteraciones de la vision, trastornos gastrointestinales,
edema, erupciones cutaneas, dolor articular y muscular, fatiga, fiebre, disfagia

y depresion respiratoria.

Tiagabina: farmaco antiepiléptico oral bloquea selectivamente la recaptacion
de GABA y se emplea como terapia complementaria para crisis parciales en
pacientes mayores de 12 afios y cuya administracion debe ser con alimentos
Y No se aconseja en epilepsias generalizadas ni en nifios menores de 12 afos
por ausencia de informacién pediatrica. Reportando como efectos adversos
somnolencia, mareos, alteraciones de la vision, dificultad para concentrarse,
nerviosismo, inestabilidad emocional, vértigo, temblor, diarrea, dolor
abdominal, equimosis y cansancio, afectando la capacidad de conducir o usar

maquinaria.

Clonazepam: Antiepiléptico derivado de benzodiazepina que inhibe la
transmision mediada por GABA a nivel posinaptico, administrado oralmente.
La dosis pediatrica se ajusta segun la edad: 0 —1 afio, 0,01-0,03 mg/kg/dia;
1-5afos, 0,05-0,1 mg/kg/dia; 6-10 afos, 0,05-0,2 mg/kg/dia; 11-15 anos,
0,05-0,2 mg/kg/dia, repartida en 2-3 tomas. Reportando como efectos
adversos cansancio, hipotonia, mareos, ataxia, reflejos lentos, confusion,
depresion respiratoria y disminucién de la concentracion, con impacto sobre

la conduccién y operacién de maquinaria.
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Primidona: antiepiléptico barbitlrico que modula los flujos ibnicos neuronales,
indicado para administracion oral. La posologia pediatrica varia segun edad y
peso, comenzando con 1 hasta 2 mg/kg/dia y acrecentando de forma gradual
hasta un maximo de 7 hasta 10 mg/kg/dia, repartido en 2 hasta 3 tomas. Entre
los efectos secundarios se encuentran somnolencia, apatia, problemas
visuales, mareos, nistagmo, cefalea, vomitos y ataxia, pudiendo comprometer
la conducciéon y el uso de maquinaria; también puede interactuar con
inductores hepaticos y depresores del SNC, siendo necesario ajustar la dosis

y supervision clinica.
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2.2 Antecedentes
2.2.1. Antecedentes internacionales

En los antecedentes se presenta a Alene T et al. (47) quienes en el 2024 realizaron
el estudio “Resultado del tratamiento de la epilepsia y sus predictores entre nifios
que tuvieron seguimiento crénico en el Hospital Especializado Integral de Dessie”
con el fin de evaluar la magnitud de los desenlaces terapéuticos y los factores
predictivos en pacientes pediatricos con epilepsia que estuvieron en seguimiento
en el Hospital Especializado Integral de Dessie, en el noreste de Etiopia, se empled
un disefio cuantitativo transversal basado en entrevistas directas, revision de
historias clinicas y la inclusion de 200 nifios. Los hallazgos mostraron que 34,5%
presentd malos resultados del tratamiento. Los factores asociados a esa condicion
fueron la edad, baja adherencia terapéutica, antecedentes de alta frecuencia de
crisis antes de iniciar el tratamiento y traumatismo craneoencefalico. En conclusion,

dichos factores explicaron los malos resultados del tratamiento.

Mohammed S et al. (48) realizaron en 2024 la investigacion “Adherencia a los
farmacos anticonvulsivos y factores asociados entre nifilos con epilepsia en el
centro de Sudan” con la finalidad de analizar la adherencia al tratamiento con
farmacos antiepilépticos (FAE) en nifios de 2 a 16 afios diagnosticados con
epilepsia y atendidos en la consulta de neurologia del Hospital Pediatrico de Wad
Medani, se adopté un enfoque cuantitativo y transversal. Para ello, se utilizd la
Escala de Adherencia a la Medicacion de Morisky (MMAS-8) junto con la revision
de las historias clinicas, contando con la colaboracion de 67 nifios. Los hallazgos
indicaron que 71.6% de nifios presentaba una adherencia buena al tratamiento, el
49.3% sufria entre 1 y 12 convulsiones al afio, y 58.2% mostraba crisis
generalizadas. No se observo asociacion estadisticamente significativa entre
factores sociodemogréficos de los padres y adherencia terapéutica (p > 0.05), lo
gue llega a sugerir que otros elementos podrian estar influyendo en el cumplimiento

del tratamiento por parte de los nifios.

Negussie et al. (49) llevaron a cabo un estudio en el 2024 un estudio denominado
“Conocimientos, actitudes y practicas de los cuidadores de nifios con diagndstico

de epilepsia que asisten a una clinica ambulatoria pediatrica”, tuvo como propdésito
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evaluar los conocimientos, actitudes y practicas de cuidadores de nifios con
epilepsia. Se hizo empleo de un disefio cuantitativo y transversal con la muestra de
120 cuidadores, a quienes se les administré un cuestionario. Los hallazgos
detallaron una brecha primordial en el conocimiento sobre la epilepsia, ya que
menos del 52% habia recepcionado informacién previa, y se llegaron a detectar
multiples concepciones erréneas correspondiente a sus causas. Se hall6 una
vinculacion positiva entre nivel de conocimiento y haber tenido acceso a
informacion sobre epilepsia (p < 0.001), asi como con la experiencia cercana con
otros casos (p < 0.001). Asimismo, se reportd que el 70% de los cuidadores recurria
a practicas complementarias junto con el tratamiento médico convencional. Se
concluye que las practicas de los cuidadores, influenciadas en gran medida por
creencias culturales y un conocimiento limitado sobre la epilepsia, podrian afectar

la continuidad y la adherencia al tratamiento médico prescrito.

Sinha et al. (50) desarrollaron un estudio en el 2023 titulado “Conocimientos,
actitudes y practicas de los padres/cuidadores frente a la epilepsia en pacientes
pediatricos en un centro de atencion terciaria del norte de la India”, con la finalidad
de examinar los niveles de conocimiento, actitud y practica entre los cuidadores de
menores con epilepsia, desarrollando un estudio transversal ,cuantitativo,
encuestando a 418 individuos. Hallando una escases de conocimiento significativo,
resaltando que Unicamente una minoria comprendia que la enfermedad no es un
trastorno psiquiatrico. Asimismo, se visualizdé que aquellos con niveles educativos
mas bajos poseian tendencia a tener percepciones incorrectas sobre la epilepsia.
Pertinente a sus practicas, aunque en general exhibian adherencia al tratamiento,
36.6% admitio omitir dosis, y 46.6% creia en la eficacia de terapias alternativas.
Concluyendo que las limitaciones detectadas en niveles de conocimiento y
practicas de cuidadores, influenciadas por factores como el nivel educativo y
creencias culturales, podrian comprometer tanto la continuidad del tratamiento

meédico como su apropiada adherencia.

Ramirez D et al. (51) efectuaron un analisis en el 2023 denominado “Factores
relacionados con la adherencia terapéutica en pacientes pediatricos con epilepsia
durante la pandemia de COVID-19” con el fin de analizar la frecuencia y los factores
o barreras asociadas a la falta de adherencia terapéutica en pacientes pediatricos

con epilepsia, se llevo a cabo un estudio con enfoque cuantitativo y transversal. Se
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empled un cuestionario ejecutado mediante entrevistas telefonicas a 101 nifios. Los
hallazgos indicaron que 75% padecia epilepsia y 49,1% recibia tratamiento con
acido valproico. El 56,7% presentd descontrol de las crisis epilépticas, mientras que
el 51% exhibié baja adherencia. Las primordiales barreras identificadas fueron la
dificultad para acudir a las citas médicas (34,7%) y problemas econémicos. Se
concluye que la adherencia baja a la medicacion en nifios con epilepsia esta
relacionada con factores como el limitado acceso a consultas y las dificultades
econdmicas, los cuales poseen dependencia de las caracteristicas y situacion del
cuidador.

Nasir M et al. (52) efectuaron en el 2023 el estudio “Caracteristicas clinicas,
resultados del tratamiento y factores asociados de la epilepsia en nifios en
hospitales del noroeste de Etiopia”, con el fin de analizar las caracteristicas clinicas,
los desenlaces terapéuticos y los factores vinculados a la epilepsia controlada en
nifios monitoreados en el Hospital Integral Especializado Debre Markos, se empled
un enfoque cuantitativo, retrospectivo y transversal. Se utiliz6 un cuestionario
estructurado previamente validado, junto con la revisidbn de historias clinicas,
contando con la colaboracion de 385 nifios. Los hallazgos indicaron que 88.1% de
los nifios presentaron crisis tonico-clénicas, atribuidas a antecedentes perinatales,
traumatismo craneoencefalico e infecciones. Asimismo, un tercio de los nifios
mostro un deficiente control de las crisis, identificandose como factores asociados
al tratamiento la figura del cuidador y mala adherencia terapéutica. Se concluye que
la deficiencia en el tratamiento estuvo relacionada con un escaso control de

convulsiones por parte de cuidadores.

Ge P et al. (53) efectuaron un andlisis en el 2022 denominado “La influencia de los
padres en la adherencia a la medicacion de sus hijos en China: una investigacion
transversal en linea basada en el modelo de creencias sobre la salud”, con el fin de
investigar el impacto de la participacion parental en la adherencia al tratamiento
meédico de sus hijos, se adoptd una metodologia cuantitativa y transversal,
utilizando un cuestionario basado en el modelo de creencias de salud (HBM, por
sus siglas en inglés), en el que participaron 573 nifios. Los hallazgos revelaron que
los factores con influencia directa en la adherencia a la medicacion por parte de los
nifos fueron la autoeficacia (A = 0,177), susceptibilidad percibida (A = —0,244) y
gravedad percibida (A = 0,243), todos ellos con efectos directos sobre la adherencia.
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Se concluye que reforzar las creencias de salud de los padres, especialmente en
lo relativo a la gravedad y la autoeficacia, junto con brindar educacién médica y
apoyo social, resulta primordial para mejorar el cumplimiento terapéutico de los

ninos.

Zhu Q et al. (54) realizaron un estudio en el 2021 denominada “Factores
sociodemograficos asociados con la primera administracion de medicamentos
anticonvulsivos en pacientes con epilepsia focal en el oeste de China” con el
proposito de analizar los factores sociodemograficos vinculados a las
caracteristicas del tratamiento inicial en pacientes pediatricos con diagnostico
reciente de epilepsia focal, se empleé una metodologia cuantitativa y transversal,
utilizando un cuestionario disefiado por los propios investigadores, en el que
participaron 569 nifios. Los hallazgos detallaron que aquellos con un nivel educativo
superior y mayores ingresos familiares tenian mayor probabilidad de recibir
atencion neuroldgica especializada y prescripcion de levetiracetam, mientras que
mostraban menor tendencia a ser tratados con carbamazepina. En conclusion, las
variables sociodemograficas influyeron en el acceso al neurdlogo y en la eleccion
de farmacos antiepilépticos, informacion que podria resultar valiosa para que los
encargados de politicas de salud publica desarrollen guias clinicas y distribuyan

recursos de forma equitativa.

Hajatmena A y Inaam M (55), efectuaron en el 2021 el andlisis “Adherencia a los
medicamentos anticonvulsivos entre nifios sudaneses y factores asociados
utilizando la Escala de Adherencia a los Medicamentos de Morisky” con la finalidad
de determinar el nivel de adherencia a los farmacos antiepilépticos e identificar los
factores relacionados con la falta de adherencia. Se emple6 enfoque cuantitativo y
transversal, ejecutando un cuestionario estructurado junto con la "Escala de
adherencia de Morisky" a una muestra de 350 nifios. Los hallazgos revelaron que
el 48,6 % de participantes presentaba una alta adherencia a la medicacion, 24,6 %
mostraba una adherencia media y 26,9 % reportaba una adherencia baja.
Asimismo, se identifico que los factores asociados a esta condicion fueron la falta
de disponibilidad, la poca asequibilidad econdmica y la dificultad de acceso a los
medicamentos. En conclusidn, los factores se vincularon significativamente con un

manejo inadecuado de la medicacion, alcanzando un valor de p < 0,05.
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Yang C et al. (56) efectuaron el 2020 el analisis “Prevalencia de la adherencia a la
medicacion y factores que influyen en la adherencia a los farmacos antiepilépticos
en nifios con epilepsia del oeste de China” con el propdsito analizar la adherencia
a los farmacos antiepilépticos (FAE) prescritos y los factores que la influyen en
niflos con epilepsia. Se adopté enfoque cuantitativo de tipo transversal, utilizando
un cuestionario para recoger datos sociodemograficos y clinicos iniciales, asi como
la escala de Morisky para medicion del nivel de adherencia al tratamiento, con una
muestra de 399 nifios. Los hallazgos mostraron que 57,1 % presentaba crisis
epilépticas generalizadas; en cuanto a la adherencia, 21,3 % mostré buena
adherencia, 51,4 % una adherencia moderada y 27,3 % una mala adherencia. Se
identificd que factores asociados a la adherencia fueron la edad del paciente, tipo
de epilepsia, ingresos familiares totales y fuente de informacién sobre los
medicamentos. Se concluye que baja adherencia en los nifios estuvo determinada
por multiples factores, por lo que se sugiere implementar estrategias educativas

personalizadas e intervenciones conductuales para mejorarla.

Banks J et al. (57) efectuaron un analisis en el 2020 titulado “Cumplimiento de la
medicacion antiepiléptica auto informada y su conexién con la percepcion de error
de medicacion” con la finalidad evaluar las tasas de adherencia a la medicacién y
su asociaciéon con los errores percibidos en la administracion de farmacos en
pacientes con epilepsia atendidos en una consulta externa. Se emple6 un disefio
cuantitativo y transversal, en el que participaron 186 nifios, a quienes se les ejecutd
un cuestionario. Los hallazgos indicaron que 41 % presentaba adherencia
suboptima al tratamiento; ademas, 28,5 % manifestdé que, de manera involuntaria,
solia omitir la toma de sus medicamentos con frecuencia, el 5,9 % no daba
cumplimiento la pauta prescrita y el 6 % no daba cumplimiento con el tratamiento.
En conclusion, la baja adherencia en los nifios estuvo mas vinculada a aspectos
relacionados con el cuidado, en particular con el seguimiento apropiado por parte

de cuidadores, que con factores sociodemograficos.

Ejeqgliogu E y Coraje A (58) efectuaron en el 2020 el analisis “Prevalencia y factores

asociados con la falta de adherencia a los medicamentos antiepilépticos entre nifios

con epilepsia en Jos, Nigeria” tuvo como objetivo determinar la prevalencia y los

factores vinculados a la falta de adherencia a los farmacos antiepilépticos en nifios

con epilepsia atendidos en el Jos University Teaching Hospital. Se adopté un
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enfoque cuantitativo de corte transversal, en el que colaboraron 194 nifios, a
quienes se les administré un cuestionario estructurado basado parcialmente en la
Escala de Adherencia a la Medicacion de Morisky (MMAS-8). Los resultados
revelaron una prevalencia de incumplimiento terapéutico del 44,8 %,
identificandose como factores asociados el nivel socioeconémico bajo, politerapia
y prolongada duracién del tratamiento. En cuanto a las causas del incumplimiento,
las principales fueron las dificultades econdémicas, el olvido, percepcion de falta de
mejoria y aparicion de efectos secundarios. Se concluye, por tanto, que la baja
adherencia al tratamiento de la epilepsia estuvo determinada por factores
econdémicos, el uso de multiples medicamentos, el tiempo prolongado de
tratamiento y barreras como olvidos, ausencia de mejoria y efectos adversos, lo

gue subraya la necesidad de brindar ayuda educativa a los cuidadores.
2.2.1. Antecedentes nacionales

Se evidencio una limitada produccién de investigaciones relacionadas con la
adherencia al tratamiento antiepiléptico en poblacién pediatrica, identificandose
Unicamente el trabajo de Davila M (59) quien efectué un andlisis en el 2020 titulado
“Adherencia al tratamiento de epilepsia y factores asociados, Servicio Neurologia,
Hospital Cayetano Heredia, Piura, 2018”, con el propdsito evaluar el nivel de
adherencia al tratamiento de la epilepsia en pacientes del Hospital Il José
Cayetano Heredia, asi como los factores asociados al mismo. Para ello, se emple6
enfoque cuantitativo de tipo correlacional, empleando la "Escala de adaptacién a la
medicacion y al tratamiento médico" en la muestra de 72 usuarios. Los hallazgos
mostraron que 56,58 % de participantes eran mujeres, 35,53 % contaba con
educacion bésica, el 43,42 % tomaba dos farmacos antiepilépticos y el 35,53 %
consumia tres medicamentos. Asimismo, 44,74 % tenia diagnoéstico de epilepsia
con una antigledad de diez afnos, y 60,53 % presentaba crisis generalizadas. Se
hall6 que 77,63 % de pacientes reporté una mala adherencia al tratamiento. En
conclusion, el tiempo transcurrido desde el diagnéstico y el tipo de epilepsia

mostraron vinculacion significativa con la mala adherencia terapéutica (p = 0,021).

En el ambito local, no se hallaron antecedentes que puedan servir de referencia
directa para el presente estudio, ya sea que aborden de manera especifica las

variables planteadas o su relacion, lo que justifica ain mas su desarrollo.
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. MATERIALES Y METODOS
3.1. Tipo de investigacion
El estudio fue de tipo basico, con enfoque cuantitativo y nivel relacional. (60,61)
3.2. Disefio de investigacion

El disefio metodoldgico que se eligié para el analisis fue de naturaleza no

experimental y tipo transversal. (62)

La formula correspondiente detalla el disefio que se acato
V1
M r
V2
En el cual:
M: Cuidadores de nifios con epilepsia.
V1: Perfil del cuidador

V2: Adherencia al tratamiento.

r: Relacion de variables

3.3. Poblacion, muestra y muestreo
Poblacion:

Este concepto alude al grupo total de personas o elementos que integran una
determinada comunidad o colectivo, y que fueron seleccionados para formar parte
de la investigacién, para esta investigacion estuvo conformada por los cuidadores

de los pacientes pediatricos portadores de epilepsia. (63)
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Muestra: Este término hizo referencia a un subgrupo de individuos o elementos
extraido de una poblacion mas amplia(63), para estudio, estuvo compuesta por 102
cuidadores de nifios de 0 hasta 15 afios con diagndstico de epilepsia, los cuales

correspondian a la red de atencién sanitaria durante el afio 2026.

Muestreo: Se utiliz6 un muestreo no probabilistico de tipo consecutivo o por
conveniencia, el cual permiti6 seleccionar a los participantes con base en su
disposicion y facilidad de acceso, agilizando asi el proceso de recoleccion de datos
sin afectar los objetivos del estudio. (64) Esta estrategia se adopté debido al
reducido tamafio de la poblacion, con la finalidad de minimizar la pérdida de

informacion y asegurar la colaboracion de mayor cantidad probable de sujetos.
3.4. Criterios de seleccion
Criterios de inclusién

- Cuidadores adultos (=218 afios) de nifios diagnosticados con epilepsia que

asisten al Hospital | EsSalud Tumbes.

- Cuidadores que faculten su colaboracion mediante la firma del

consentimiento informado.
Criterios de exclusion:

- Cuidadores que, por limitaciones cognitivas, sensoriales o fisicas, no tengan

la capacidad para completar adecuadamente los formularios.
- Cuidadores que expresen su negativa a participar en el estudio.
3.5. Técnica e instrumento de recoleccion de datos

En primer lugar, se solicito la revisién y conformidad institucional del proyecto de
investigacion por parte de la Universidad Nacional de Tumbes. Posteriormente, con
el fin de recolectar la informacién en el entorno sanitario, se present6 formalmente
la solicitud de autorizacion ante la direccion de Hospital Regional Jamo Il — 2 —
Tumbes (ANEXO 5).
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Una vez obtienen el permiso correspondiente, se ejecuto una prueba piloto con una
muestra de 10 pacientes en los consultorios externos de las especialidades de
Pediatria y Neurologia del referido nosocomio. El instrumento principal, disefiado
expresamente para este estudio, consisti6 en una validacion mediante juicio de
expertos, conformado por dos neurélogos y cuatro pediatras, quienes otorgaron una
calificacion excelente al instrumento. Cabe precisar que la aplicacion de los
cuestionarios estuvo supeditada a la firma previa del consentimiento informado por
parte de los participantes que cumplieron rigurosamente con los criterios de

seleccion establecidos.

La técnica de recoleccién de datos empleado fue la encuesta, la cual permitié
obtener informacion directa sobre las percepciones y caracteristicas de la poblacion
de estudio mediante un conglomerado de interrogantes(65). Para ello, se
estructuraron dos cuestionarios compuestos por una serie de preguntas

organizadas sistematicamente(66).
Instrumento 1: Cuestionario del perfil del cuidador

El investigador elabor6 42 items de preguntas distribuidos en tres dimensiones: a)
sociodemogréfica/socioecondmica (descriptiva), b) conocimiento sobre epilepsia, y
c) practicas de cuidado. Las respuestas son dicotémicas (“Si/No”), asignandoles

puntajes de acuerdo con la correccion de la respuesta.

Por un lado, los datos sociodemogréaficos y socioeconémicos no recibieron
puntuaciéon ni se emplearon para indicar categorias, ya que su propésito fue
meramente descriptivo. Esta informacion sirvié para caracterizar el contexto del

cuidador y explorar posibles asociaciones con la segunda variable del estudio.

En cuanto a las variables de conocimiento y practicas, estas fueron evaluadas por
medio de preguntas de respuesta dicotomica (es decir, "Si" 0 "No"). Cabe precisar
qgue la puntuacién asignada no fue uniforme, sino que dependidé del contenido
especifico de cada item: se otorgd 1 punto a la respuesta que indicara un
conocimiento correcto o practica apropiada, sin importar si dicha respuesta era "Si"

0 "No".
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Se clasifico el nivel en cada dimension se establecio con base en el puntaje total
obtenido. Para el conocimiento, se definieron 3 niveles: alto (16 hasta 20 puntos),
regular (11 hasta 15 puntos) y bajo (0 hasta 10 puntos). En la dimension de
practicas, los niveles fueron: alto (11 hasta 16 puntos), regular (6 hasta 10 puntos)
y bajo (0 hasta 5 puntos).

Instrumento 2: Cuestionario de la adherencia al tratamiento “Modelo de Morisky

Green Levine”

Fue un instrumento con validacion internacional y adaptado previamente en
estudios realizados en Pera. Consto6 de 4 items, en los cuales se otorga 1 punto a
aguellas respuestas que denotan una mala adherencia (esto es, responder "si" en
los items 1, 3y 4, y "n0" en el item 2), mientras que se asign6 0 puntos a las
respuestas que reflejaron una buena adherencia (es decir, "'no" en los items 1, 3y
4,y "si" en el item 2). En consecuencia, la suma total de puntos permitié clasificar
a los cuidadores en tres categorias: adherencia (0 puntos), adherencia moderada
(de 1 a 2 puntos) y poca adherencia (de 3 a 4 puntos). De este modo, se considero
que existid falta de adherencia al tratamiento cuando el puntaje obtenido es igual o
superior a 1.

3.6. Validacién y confiabilidad del instrumento

El cuestionario “Perfil del cuidador’ fue sometido inicialmente a un proceso de
validacion de contenido por medio de la evaluacion de 6 especialistas en la materia,
quienes analizaron la pertinencia y claridad de cada item, con el fin de que
garanticen y representen adecuadamente las dimensiones del concepto que se
pretendi6 medir. Posteriormente, se aplicO un estudio piloto en una muestra
pequefia de cuidadores, lo que permitié detectar posibles dificultades en la
comprension o interpretacion de preguntas, y con base en hallazgos, se efectuaron

los ajustes necesarios en el instrumento.

A continuacion, se estimo la confiabilidad del cuestionario, lo que implicara la
valoracion de su consistencia interna empleando coeficiente alfa de Cronbach,
esperandose alcanzar un valor minimo aceptable superior a 0.70, que indique que
los items miden de manera homogénea el mismo constructo. Dicho procedimiento

garantizd que el cuestionario cuente con propiedades psicométricas de validez y
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fiabilidad para ser empleado en la medicion de caracteristicas del cuidador

vinculadas al manejo de la epilepsia en nifios.

Respecto al cuestionario de adherencia terapéutica "Modelo de Morisky Green
Levine", esta herramienta fue empleada con frecuencia tanto en el ambito
investigativo como en la préctica clinica, gracias a su utilidad para detectar las
causas de la escasez de adherencia. En el contexto peruano, el cuestionario goza
de amplia utilizacién y ha demostrado poseer niveles notables de confiabilidad.
Asimismo, la version empleada en el estudio de Ayala (67) del 2022 cuenta con

validez de contenido, la cual fue verificada mediante la evaluacion de tres expertos.

Por otro lado, el investigador realizé un analisis de la fiabilidad del instrumento a
través de prueba piloto aplicada en una muestra semejante a la del andlisis
principal. Para medir la consistencia interna de items, se empleo coeficiente Kuder-
Richardson 20, cuyo valor esperado es de al menos 0.75. Dicho resultado sefalaria
que el cuestionario es apropiado para ser aplicado en la poblacién de estudio

seleccionada.
3.7. Plan de procesamiento y anédlisis de informacién

Cuando se recolectaron los datos, se gestioné previamente una solicitud de
autorizacion institucional dirigida al hospital a través de la Facultad correspondiente.
Una vez obtenida la aprobacion, se invitd a que participen a cuidadores de nifios
con epilepsia que asisten a consulta externa. Los que brinden confirmacion seran
informados sobre los propdsitos del andlisis y efectuaran la firma del consentimiento
informado, autorizando de forma voluntaria su colaboracion. Posteriormente, se
aplicaran cuestionarios, con un estimado lapso de 15 minutos para brindar
respuesta. Culminado el proceso, se realiz6 la recogida de los formularios,
agradeciendo la colaboracidén de participantes y garantizando que la informacion
conseguida se empleara de forma exclusiva para propdésitos de investigacion y

tratada con confidencialidad estricta.

Una vez que se obtuvieron los datos recolectados de las encuestas que cumplen
criterios de inclusion, asi como de exclusion, las respuestas fueron organizadas en
Microsoft Excel y fueron analizados con el software SPSS v26. Se ejecuto

estadistica descriptiva (frecuencias y porcentajes) para particularizar el perfil de los
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cuidadores y los niveles de adherencia. Para analisis inferencial, se hizo empleo de
prueba de Chi-cuadrado, dado que ambas variables son de naturaleza categorica,
en este sentido, no se requiere aplicar pruebas de normalidad, asimismo, nivel de
significancia sera de p <0.05, donde los hallazgos se exhibieron por medio de tablas

que permitieron su andlisis de hallazgos.
3.8. Consideraciones éticas

El analisis fue regido por los principios éticos del Informe Belmont; se respeté la
autonomia de participantes, los cuales podran voluntariamente decidir si participar
en el estudio mediante la firma del consentimiento informado. Se promovio la
beneficencia resguardando el bienestar fisico y emocional de las personas a lo
largo de toda la investigacién. El principio de justicia que garantizo el cumplimiento
de las normas y regulaciones éticas, certificando seleccion equitativa y trato justo
de participes. Asimismo, se procuré la no maleficencia, reduciendo al minimo
cualquier posible riesgo derivado de la participacion en el estudio para la integridad

de los participantes y su entorno cercano. (68)
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IV. RESULTADOS Y DISCUSION
4.1 Resultados

Tabla 1. Nivel de perfil de cuidadores de nifios con epilepsia en el Hospital |
EsSalud Tumbes, 2024.

Nivel de perfil de cuidador Frecuencia Porcentaje %
Alto 96 94,1
Regular 6 5,9
Bajo 0 0,0
Total 102 100,0

Fuente: Cuestionario aplicado a cuidadores de nifios con epilepsia del Hospital |
EsSalud Tumbes.

La tabla se visualiza que, de cuidadores evaluados, el 94,1% (96) present6 perfil
alto, mientras que solo en 5,9% (6) mostr6 un perfil regular; estos hallazgos
evidenciaron que la mayoria de los cuidadores poseen caracteristicas favorables
relacionadas con el cuidado de nifios con epilepsia, o que podria influenciar

positivamente en el manejo de la enfermedad y el seguimiento del tratamiento.

Tabla 2. Distribucion de los nifios segun nivel de adherencia al tratamiento

antiepiléptico. Hospital | EsSalud Tumbes, 2024.

Adherencia al tratamiento antiepiléptico Frecuencia Porcentaje %
Poca 1 1,0
Moderada 5 4,9
Adecuada 96 94,1
Total 102 100,0

Nota. Cuestionario aplicado a cuidadores de nifios con epilepsia del Hospital |
EsSalud Tumbes.
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La tabla, se evidencia que 94,1% (96) de nifios presentd adherencia al tratamiento
antiepiléptico, seguido del 4,9% (5) con adherencia moderada y Unicamente el 1%
con poca adherencia; estos hallazgos evidencian que, en la poblacion estudiada,
predominé una adecuada adherencia al tratamiento antiepiléptico, siendo minima

la proporcion de nifios con bajo cumplimiento terapéutico.

Tabla 3. Relacion entre perfil del cuidador y adherencia al tratamiento antiepiléptico

en nifios del Hospital | EsSalud Tumbes, 2024.

Adherencia al tratamiento

Poco Adherencia Adherencia Total
adherente moderada adecuada
Frecuencia 0 0 96 96
Alto
% 0,0% 0,0% 94,1% 94,1%
. Frecuencia 1 5 0 6
Perf” del Regu|ar
cuidador % 1,0% 4,9% 0,0% 5,9%
Frecuencia 0 0 0 0
Bajo
% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0%
Frecuencia 1 5 96 102
TOTAL
% 1,0% 4,9% 94,1% 100,0%

Nota. Correlacion de Spearman rho = 0,274; p = 0,005.
Fuente: Cuestionario aplicado a cuidadores de nifios con epilepsia del Hospital |
EsSalud Tumbes.

Respecto a la tabla 3, se observa que los 96 cuidadores (94,1%) con un perfil alto
tienen nifios clasificados como adherentes al tratamiento antiepiléptico; en
contraste, los 6 cuidadores (5,9%) con un perfil regular presentan nifios con menor
adherencia, de los cuales 5 (4,9%) corresponden a una adherencia moderada y 1
(1,0%) a una condicion de poco adherente; asimismo, no se registran cuidadores
con un perfil bajo. El analisis de correlaciéon de Spearman evidencia un rho = 0,274
y un valor de p = 0,005, lo que indica una relacion positiva de magnitud baja y
estadisticamente significativa entre el perfil del cuidador y la adherencia al
tratamiento antiepiléptico. En ese sentido, se concluye que, a medida que el perfil
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del cuidador es méas favorable, la adherencia al tratamiento antiepiléptico en los

nifios tiende a ser mayor.
4.2. Discusion
En relacion con el proposito general, los hallazgos evidenciaron una relacion

estadisticamente significativa entre el perfil del cuidador y la adherencia al
tratamiento antiepiléptico en nifios del Hospital | EsSalud Tumbes, debido a que el
valor de significancia obtenido fue p = 0,005. Asimismo, el coeficiente de correlacion
de Spearman indic6 una relacién positiva baja (Rho = 0,274). Asimismo, se observé
que el 94,1% de los cuidadores con un perfil alto correspondié a nifios que
presentaron adherencia al tratamiento antiepiléptico, lo que permitio inferir que un
perfil mas favorable del cuidador tendié a relacionarse con un mayor cumplimiento
terapéutico. No obstante, la baja magnitud de la correlacion sugirié que la
adherencia no dependié Unicamente de las caracteristicas del cuidador, sino
también de otros factores, como el acceso a los servicios de salud, la disponibilidad
oportuna de los medicamentos, el apoyo familiar y las condiciones
socioecondmicas, los cuales pudieron influir en la continuidad y el cumplimiento del

tratamiento antiepiléptico.

Los hallazgos del presente estudio difieren de los reportados por Negussie et al.
(49), quienes identificaron que los conocimientos y las practicas limitadas de los
cuidadores influyeron negativamente en la continuidad del tratamiento de los nifios
con epilepsia. Asimismo, sefialaron que las creencias erroneas y el escaso acceso
a informacion adecuada favorecieron practicas inadecuadas durante el cuidado
diario. De igual manera, Nasir et al. (52) encontraron que el deficiente control de las
convulsiones estuvo asociado con factores relacionados con el cuidador y con la
adherencia al tratamiento, destacando que las limitaciones en el seguimiento
terapéutico incrementaban el riesgo de descontrol de las crisis epilépticas. Por su
parte, Ramirez et al. (51) evidenciaron que las barreras econdmicas y las
dificultades para asistir a las citas médicas afectaron significativamente la
adherencia al tratamiento. Estas diferencias podrian explicarse por las
caracteristicas de la poblacion estudiada, el contexto sanitario, los instrumentos de
medicion utilizados y las condiciones socioecondmicas propias de cada

investigacion.
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Sin embargo, los hallazgos difirieron de Mohammed et al. (69), quienes no
encontraron asociacion significativa entre factores sociodemograficos de
cuidadores y adherencia al tratamiento antiepiléptico, indicando que otros
elementos podrian explicar el cumplimiento terapéutico en los nifios. De igual
manera, Ge et al. (53) sostuvieron que la adherencia estuvo mas influida por
factores psicologicos como la autoeficacia y la percepcion de gravedad de la
enfermedad, mas que por las caracteristicas generales del cuidador. Estas
diferencias pudieron atribuirse a variaciones culturales, econémicas y sanitarias
entre poblaciones analizadas, asi como a diferencias metodoldgicas y a los
instrumentos empleados para evaluar tanto el perfil del cuidador como el nivel de

adherencia terapéutica.

Es importante sefialar que los sesgos Yy limitaciones del estudio pudieron influir en
la magnitud de la relacion encontrada entre el perfil del cuidador y la adherencia al
tratamiento antiepiléptico. Entre ellos destaco, en primer lugar, el escaso nivel de
variabilidad observado en las variables, ya que el 94,1% de los cuidadores presentd
un perfil alto y, de manera similar, el 94,1% de los niflos fue clasificado como
adherente al tratamiento, lo que pudo atenuar la fuerza de la correlacién obtenida.
Asimismo, aunque el instrumento identificé un perfil favorable del cuidador, este se
centr6 principalmente en la evaluacibn de conocimientos y caracteristicas
generales, sin profundizar en competencias practicas indispensables para el
manejo cotidiano de la epilepsia, como la correcta interpretacion de las indicaciones
médicas, la organizacién de los horarios de administracion de los farmacos, el
reconocimiento oportuno de signos de alarma o la capacidad para afrontar
situaciones imprevistas. En consecuencia, el perfil evaluado pudo no reflejar de
manera integral las habilidades requeridas para garantizar un adecuado cuidado

del nifio con epilepsia.

Desde el sustento tedrico, los resultados pudieron explicarse mediante la teoria de
Promociéon de la Salud, la cual plantea que el control adecuado de las
enfermedades cronicas depende no solo de la educacidn sanitaria, sino también de
condiciones personales, familiares y sociales que favorezcan la adopcion y el
mantenimiento de conductas saludables. En ese sentido, aunque la mayoria de los
cuidadores presentd un perfil alto y los nifios evidenciaron una elevada adherencia

al tratamiento, la correlacion positiva encontrada fue de baja magnitud, lo que
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sugiri6 que el cumplimiento terapéutico también estuvo influenciado por otros
factores, como la disponibilidad de medicamentos, el acceso oportuno a los
servicios de salud, la continuidad del seguimiento médico, el apoyo familiar y las
condiciones socioecondmicas. Estos elementos pudieron contribuir conjuntamente
a la adherencia observada en la poblacion estudiada y explicar que el perfil del
cuidador, por si solo, no presentara una asociacion mas fuerte con dicha variable
(16).

De igual manera, la teoria del autocuidado permiti6 comprender que el tratamiento
de la epilepsia pediatrica requiri6 una participacién activa y permanente del
cuidador, quien asumio la responsabilidad de administrar correctamente los
medicamentos, asistir a los controles médicos y prevenir factores desencadenantes
de las crisis epilépticas. Sin embargo, la baja intensidad de la correlacion evidencio
que un perfil favorable del cuidador no garantizé por si mismo una adherencia
Optima, sino que esta dependid de la interaccién de multiples factores personales,
familiares y del sistema de salud. En consecuencia, los resultados respaldaron la
necesidad de fortalecer las intervenciones educativas dirigidas a los cuidadores,
complementandolas con estrategias de acompafamiento familiar, seguimiento
continuo y facilidades para el acceso al tratamiento, con el propdsito de consolidar
y mantener adecuados niveles de adherencia terapéutica en los nifios con epilepsia
(17).

En relacién con el primero objetico especifico, los hallazgos evidenciaron que
94,1% de cuidadores present6 un perfil alto, mientras que solo el 5,9% mostré un
perfil regular, lo cual indic6 que la mayoria poseia caracteristicas favorables
relacionadas con el cuidado del nifio con epilepsia. Este hallazgo permitié inferir
que los cuidadores contaban con conocimientos basicos sobre la enfermedad, sus
signos y sintomas, asi como sobre las medidas generales de cuidado y seguimiento
terapéutico. Ademas, reflejé que existié una adecuada disposicion por parte de los
cuidadores para asumir el rol de apoyo permanente en el manejo de la enfermedad.
Sin embargo, pese a presentar un perfil favorable, ello no aseguré un apropiado
acatamiento del tratamiento, lo que sugirio la existencia de otros factores externos

gue pudieron influir de forma negativa en adherencia terapéutica.

Los hallazgos difirieron de lo detallado por Negussie et al. (49), quienes identificaron

importantes deficiencias en el conocimiento de los cuidadores respecto a la
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epilepsia, ademas de multiples creencias erroneas relacionadas con las causas y
manejo de las crisis epilépticas. Del mismo modo, Sinha et al. (50) encontraron que
una proporcién importante de cuidadores presentaba limitaciones en sus
conocimientos y préacticas relacionadas con la enfermedad, especialmente en
aquellos con bajo nivel educativo. Estas diferencias pudieron detallarse por
caracteristicas socioculturales de cada poblacion, asi como por acceso desigual a
programas de educacion sanitaria y orientacion profesional sobre epilepsia

pediatrica.

Por otro lado, los hallazgos guardaron cierta similitud con Ge et al. (53), quienes
sefalaron que algunos padres desarrollaron adecuados niveles de autoeficacia y
compromiso frente al cuidado de sus hijos, favoreciendo una mejor participacion en
el tratamiento. Asimismo, Zhu et al. (54) reportaron que factores como el nivel
educativo y condiciones socioeconomicas influyeron en acceso a informacion
especializada y atencion neuroldgica, lo que pudo fortalecer las capacidades de los
cuidadores. En el presente estudio, el predominio de cuidadores con perfil alto pudo
estar relacionado con experiencias previas de convivencia con la enfermedad y con

el aprendizaje progresivo adquirido durante el seguimiento médico de los nifios.

Es necesario reconocer que la evaluacion del perfil del cuidador mediante el
instrumento empleado podria presentar limitaciones que afectaron los resultados.
El instrumento podria no haber capturado adecuadamente dimensiones criticas
como la comprension lectora funcional necesaria para interpretar correctamente las
indicaciones médicas, la capacidad para organizar horarios de administracién de
medicamentos en contextos de multiples responsabilidades, o el manejo del estrés
y la ansiedad asociados al cuidado de un nifio con enfermedad cronica. El grado
de instruccion del cuidador, aunque no se detall6 en el perfil, constituye un factor
que podria haber influido en la capacidad real para sostener conductas de

adherencia a largo plazo, mas alla de los conocimientos declarativos evaluados.

Desde el enfoque teorico, el perfil del cuidador comprendié diversas dimensiones
relacionadas con el conocimiento sobre epilepsia, identificacion de signos e
igualmente sintomas, manejo del tratamiento farmacologico y cuidados generales
del niflo. Estas dimensiones permitieron valorar las capacidades del cuidador para
enfrentar las necesidades del menor y responder adecuadamente ante situaciones

de crisis. En ese sentido, el predominio de un perfil alto reflejé que la mayoria de
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los cuidadores poseia informacion basica sobre la enfermedad y comprendia la
importancia de mantener medidas preventivas y terapéuticas para reducir las
complicaciones asociadas a la epilepsia pediatrica. (18) Asimismo, el conocimiento
sobre signos y sintomas permitié reconocer oportunamente episodios convulsivos

y brindar una respuesta inmediata frente a las crisis epilépticas. (27)

La teoria del autocuidado también respald6é estos resultados, debido a que
establecio que el cuidador cumplié un rol esencial en el seguimiento del tratamiento
y en la vigilancia permanente del estado de salud del nifio. EI conocimiento
adecuado sobre la administracion de medicamentos, reconocimiento de factores
desencadenantes y cumplimiento de controles médicos constituyé un componente
fundamental para garantizar la estabilidad clinica del paciente pediatrico. No
obstante, los resultados demostraron que contar con un perfil favorable no fue
suficiente para asegurar la adherencia terapéutica, situaciéon que evidencio el
requerimiento de implementar intervenciones multidisciplinarias enfocadas no solo
al fortalecimiento del conocimiento, sino también al abordaje de factores

econdmicos, emocionales y sociales presentes en el entorno familiar. (28,29)

En relacion al segundo objetivo especifico, los hallazgos evidenciaron que el 94,1%
de los nifios present6 adherencia al tratamiento antiepiléptico, mientras que el 4,9%
mostré6 una adherencia moderada y solo el 1,0% fue clasificado como poco
adherente; estos resultados reflejaron un adecuado cumplimiento terapéutico en la
mayoria de los nifios evaluados, lo que sugiri6 que, en términos generales, los
cuidadores siguieron las indicaciones médicas relacionadas con la administracion
de los medicamentos antiepilépticos. No obstante, el reducido grupo que presenté
adherencia moderada o poca adherencia pudo estar influenciado por factores como
dificultades econdmicas, olvidos en la administracion de la medicacion, barreras
para el acceso a los servicios de salud, problemas en la disponibilidad de los
medicamentos o limitaciones familiares que afectaron la continuidad del tratamiento

prescrito.

Los resultados coincidieron con Davila (59), quien reportd que el 77,63% de
pacientes presentd adherencia mala al tratamiento antiepiléptico, concluyendo que
tiempo de diagnéstico y tipo de epilepsia influyeron significativamente en el
incumplimiento terapéutico. Asimismo, Ramirez et al. (51) identificaron baja

adherencia en mas del 50% de pacientes pediatricos analizados, sefialando como
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principales barreras las dificultades econdémicas y la imposibilidad de acudir a citas
meédicas durante la pandemia. Del mismo modo, Ejegliogu y Coraje (58)
encontraron que la falta de recursos economicos, los olvidos y efectos secundarios
de medicamentos fueron factores frecuentes asociados a la no adherencia

terapéutica en infantes con epilepsia.

De igual manera, Banks et al. (57) indicaron que un porcentaje considerable de
pacientes presentdé adherencia suboptima debido a errores involuntarios en la
aplicacion de medicamentos y fallas en el seguimiento terapéutico por parte de los
cuidadores. Yang et al. (70) también evidenciaron niveles elevados de adherencia
moderada y baja, atribuyendo esta situacién a factores relacionados con los
ingresos familiares, el acceso a informacidbn sobre medicamentos y las
caracteristicas clinicas de la enfermedad. Estos antecedentes respaldaron los
hallazgos obtenidos en el presente estudio y permitieron comprender que la
adherencia terapéutica en epilepsia pediatrica constituyé un evento complejo

influenciado por multiples elementos personales, familiares y sociales.

La elevada proporcion de nifios adherentes encontrada en el presente estudio pudo
estar favorecida por el seguimiento recibido en el Hospital | EsSalud Tumbes, el
compromiso de los cuidadores con la administracion del tratamiento y el acceso a
controles médicos periddicos. Sin embargo, el reducido grupo de nifios con
adherencia moderada o baja probablemente estuvo condicionado por factores
como las dificultades econdmicas, los olvidos en la administracion de los
medicamentos, las barreras de acceso a los servicios de salud, la disponibilidad
irregular de los farmacos o las limitaciones familiares para mantener un seguimiento
continuo del tratamiento. Estos aspectos contindan representando desafios para
lograr una adherencia terapéutica 6ptima en todos los pacientes.

En contraste, los resultados fueron similares a los obtenidos por Mohammed et
al.(48) y Hajatmena e Inaam (55), quienes también reportaron elevados porcentajes
de adherencia al tratamiento antiepiléptico en poblacion pediatrica. Esta
coincidencia pudo explicarse por la existencia de estrategias de seguimiento clinico,
acceso oportuno a los medicamentos, programas de educacion dirigidos a los
cuidadores y un adecuado acompafiamiento por parte del personal de salud.
Asimismo, las diferencias observadas entre los distintos estudios pudieron

atribuirse a variaciones metodoldgicas, al empleo de diferentes instrumentos para
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medir la adherencia terapéutica y a las caracteristicas clinicas, sociales y

econdmicas propias de cada poblacion.

Entre las principales limitaciones del estudio se reconocio que el disefio transversal
no permitio establecer relaciones de causalidad entre las variables analizadas.
Ademas, la adherencia fue evaluada mediante un instrumento de autor reporte, por
lo que las respuestas pudieron verse influenciadas por sesgos de deseabilidad
social, llevando a algunos cuidadores a sobreestimar el cumplimiento del
tratamiento. Del mismo modo, el tamafio de la muestra y la inclusion de
participantes provenientes de un Unico establecimiento de salud limitaron la
posibilidad de generalizar los resultados a otras poblaciones. Finalmente, la
ausencia de variables clinicas como el tipo de epilepsia, la frecuencia de las crisis
o la presencia de efectos adversos de los medicamentos impidi6 realizar un analisis

mas integral de los factores asociados con la adherencia terapéutica.

Desde el sustento tedrico, la teoria de Promocion de la Salud permitié comprender
gue la adherencia al tratamiento dependié no solo del conocimiento y compromiso
del cuidador, sino también de factores estructurales como el acceso a los servicios
de salud, la disponibilidad de medicamentos, el apoyo social y las condiciones
econdémicas familiares. De igual manera, la teoria del autocuidado planteé que el
cuidador asumié un papel fundamental en la administraciébn correcta de los
medicamentos, el cumplimiento de los controles médicos y la prevencion de
factores desencadenantes de las crisis epilépticas. En consecuencia, la elevada
adherencia observada en la mayoria de los nifios sugirié que estos elementos
favorecieron el seguimiento del tratamiento; sin embargo, la presencia de un
pequefio grupo con adherencia moderada o baja evidencié la necesidad de
fortalecer las estrategias de educacion, acompafiamiento familiar y seguimiento
continuo para garantizar un cumplimiento terapéutico sostenido en todos los nifios

con epilepsia (16,17).
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V. CONCLUSIONES

1.-Se determino que el perfil del cuidador y la adherencia al tratamiento
antiepiléptico en nifios del Hospital | EsSalud Tumbes, tuvieron una relacion
positiva, pero magnitud evidencia que el cumplimiento terapéutico también esta
influenciado por otros factores, como el acceso oportuno a los medicamentos, las
condiciones socioecondmicas y la continuidad del seguimiento por los servicios de

salud.

2.- El perfil de los cuidadores se caracteriza por un nivel alto de conocimientos y
competencias para el manejo de la epilepsia pediéatrica, lo que favorece el
reconocimiento de la enfermedad, la administracion del tratamiento y los cuidados
basicos del nifio. Este hallazgo refleja que, en la mayoria de los casos, los

cuidadores cuentan con las capacidades necesarias para apoyar el tratamiento.

3.- Se determino que existe adherencia adecuada, pero persiste un grupo
vulnerable de nifios con adherencia moderada y poca adherencia al tratamiento
antiepiléptico, lo que justifica la necesidad de fortalecer estrategias institucionales
orientadas a mejorar el cumplimiento terapéutico; este hallazgo indica que las
intervenciones no deben centrarse Unicamente en la capacitacion del cuidador, sino
también en reducir las barreras econdmicas, las deficiencias estructurales y las
limitaciones en el acceso continuo a los servicios de salud que afectan la

continuidad del tratamiento.
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VI. RECOMENDACIONES

1.- Al Servicio de Neurologia y al personal de Enfermeria del Hospital | EsSalud
Tumbes implementar programas permanentes de seguimiento y acompafiamiento
familiar orientados a fortalecer la adherencia al tratamiento antiepiléptico en nifios,
mediante estrategias educativas, monitoreo continuo y orientacion personalizada a
los cuidadores, considerando ademas los factores econdmicos y sociales que

puedan interferir en el cumplimiento terapéutico.

2.- Al Servicio de Enfermeria del Hospital | EsSalud Tumbes fortalecer las
intervenciones educativas dirigidas a cuidadores de niflos con epilepsia mediante
talleres, sesiones demostrativas y consejeria continua sobre el manejo integral de
la enfermedad, reforzando temas relacionados con la administracion adecuada de
medicamentos, el reconocimiento oportuno de las crisis epilépticas y cuidados
preventivos en el hogar, con la finalidad de consolidar las competencias del

cuidador y favorecer una mejor continuidad terapéutica.

3.- Al Servicio de Neurologia, al personal de Enfermeria y al equipo de salud
multidisciplinario del Hospital | EsSalud Tumbes desarrollar estrategias de
intervencién orientadas a optimizar la adherencia al tratamiento antiepiléptico,
incluyendo sistemas de recordatorio para la administracion de medicamentos,
seguimiento domiciliario o telefénico, educacion continua sobre la importancia del
tratamiento, asi como coordinacién multidisciplinaria entre profesionales de la salud
y familiares, con el propésito de disminuir las complicaciones derivadas de la

escasa adherencia y mejorar el control de la epilepsia en los nifios.
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Anexo 1. Matriz de consistencia

ANEXOS

¢,Cual es la relacion entre el perfil del
cuidador y adherencia al tratamiento
antiepiléptico en nifios del Hospital |
EsSalud Tumbes, 20247

del cuidador y adherencia al
tratamiento antiepiléptico en nifios
del Hospital | EsSalud Tumbes,

2024.

del cuidador y la adherencia
al tratamiento antiepiléptico
en nifios del Hospital |
EsSalud Tumbes, 2024.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
OEZ1: Determinar el perfil de los
cuidadores de nifios con epilepsia
en el Hospital | EsSalud Tumbes,

2024.

OE2: Determinar el nivel de

adherencia al tratamiento

antiepiléptico en nifios del Hospital |

EsSalud Tumbes, 2024.

Variable 2:
Adherencia al
tratamiento
antiepiléptico

PROBLEMA OBJETIVO HIPOTESIS VARIABLE METODOLOGIA
OBJETIVO GENERAL HIPOTESIS GENERAL Variable 1: Tipo:
PROBLEMA GENERAL Determinar la relacion entre el perfil | Existe relacion entre el perfil | Perfil del cuidador | Basico

Enfoque: Cuantitativo
Nivel:

Relacional

Disefio:

No experimental y
transversal
Poblacién:

102 cuidadores de
nifios con epilepsia.

Muestra:
102 cuidadores de
nifios con epilepsia.

Técnica:

Encuesta
Instrumento:
Cuestionario de Perfil
del cuidador y
Cuestionario adaptado
de adhesion
terapéutica (Morisky-
Green)

Analisis estadistico:
Analisis inferencial
SPSS v26
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Anexo 2. Operacionalizacion de variables

VARIABLE

DEFINICION
CONCEPTUAL

DEFINICION
OPERACIONAL

TIPO POR SU
NATURALEZA

DIMENSIONES

INDICADORES

CATEGORIAS
O VALORES

ESCALA
DE
MEDICION

INSTRUMENTO
DE MEDICION

Perfil del cuidador

Es un grupo de
peculiaridades
que describen
y clasifican a
un grupo de
individuos en
funcioén a sus
aspectos
sociales y
demograficos.
(11)

La variable se
evaluara en base
a las siguientes
dimensiones:

sociodemografico,
socioeconémico y

de conocimiento.

Cualitativa

Sociodemogréafico

Edad

18 a 29 afios
30 a 59 afios
> 60 afios

De razén

Sexo

Femenino
Masculino

Nominal

Estado civil

Casado
Conviviente
Divorciado
Viudo
Soltero

Nominal

Tipo de
cuidador

Padre
Madre
Tio(a)
Hermano(a)
Tutor(a)
Abuelo(a)

Nominal

Socioecondmico

Ocupacion
laboral

Trabaja

No trabaja
Ama de casa
Otros

Nominal

Grado
académico

Sin estudios
Primaria
Secundaria
Superior
Técnico
Superior
Universitario

Ordinal

Cuestionario
Parte 1: Datos
sociodemograficos
. y , .
socioeconémicos
del cuidador
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Conocimiento
general sobre la

Nominal

epilepsia Cuestionario
Parte 2:
Conocimiento Conocimiento del
de signos y Nominal cuidador ante la
sintomas. epilepsia
Conocimiento Si Valoracion
Conocimiento sobre Nominal Correcta=1,
. No _
tratamiento. Incorrecta o NS=0
Nivel de
Cuidados al conocimiento
nifio con Nominal Alto:16—20
epilepsia. Regular:11- 15
Bajo: 0 - 10
Administracién Cuestionario
Manejo de crisis Parte 3: Préacticas
del cuidador en
Si nifios con
Practicas Supervision No Nominal epilepsia
general y
entorno familiar Valoracion
Adecuada=1,

Inadecuada=0
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Nivel de préacticas

Adherencia al tratamiento

Practicas
altgrnatlvas, Alto:11-16
reg|§tro y Regular:6- 10
monitoreo Bajo: 0—5
La adherencia
ala Cuestionario de
medicacion se | La variable se adhesion
define como el | evaluara en base terapéutica de
nivel en el cual | a las siguientes Morisky-Green
los pacientes dimensiones: Si
siguen las cumplimiento con o Cumplimiento con | Olvido de la Nominal Adherencia
A L Cualitativa L . No )
indicaciones de | la medicacion y la medicacion medicacion adecuada: 0
un profesional | conducta frente a Adherencia

de la salud
respecto a la
toma de
medicamentos.
(27)

sintomas y
bienestar

moderada:l — 2
Poca adherencia:
3-4
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Anexo 3. Consentimiento Informado

Consentimiento Informado del cuidado

Titulo de lainvestigacidn: Perfil del cuidador y adherencia al tratamiento antiepilépticos en nifios
del Hospital | EsSalud Tumbes, 2024.

Investigador es: Luis Enriqgue Arambulo Celi

Objetivo del estudio

Le invitamos a participar en la investigacion titulada “Perfil del cuidador y adherencia al tratamiento
antiepiléptico en nifios del Hospital | EsSalud Tumbes, 2024”, cuyo objetivo es determinar la
relacién entre el perfil del cuidador y adherencia al tratamiento antiepiléptico en nifios del Hospital
I-1 EsSalud, Tumbes, 2024.

Esta investigacion es desarrollada por el Bachiller Luis Enrigue Arambulo Celi de la carrera
profesional Medicina Humana de la Universidad Nacional de Tumbes (UNTumbes). La
investigacion ha sido aprobada para su ejecucién por las autoridades de la UNTumbes y se espera
que al finalizar se logre obtener los resultados esperados para que, a través de ellos, implementar

estrategias de mejora para contribuir positivamente a la adherencia del tratamiento de epilepsia.

Si usted decide participar en la investigacién se realizara lo siguiente:

1. Se realizara una encuesta, donde se recogeran sus datos personales, asi como algunas
preguntas para el andlisis de la investigacion, en la cual la identificacion de potenciales
participantes se realizara a partir de registros institucionales del hospital. El acceso a dichos

registros sera limitado al personal autorizado por la institucién.

2. El investigador no tendré acceso directo a informacion de contacto personal (direccién, teléfono)
en la fase inicial, un profesional de la salud serd designado por el hospital EsSalud, con la
especialista en Pediatra y Neurologia. Se informard a los futuros participantes, que la encuesta
durard aproximadamente 15 minutos, pero de manera presencial, las respuestas que usted
brinde seran codificadas usando un nimero que no permitira su identificacion, por lo que
seran anénimas. El responder las preguntas de la (encuesta) NO implicara ningun riesgo
o dafio al participar de la investigacion. Sin embargo, si existen preguntas que le puedan
generar incomodidad, usted tiene la libertad de responderlas o no.

3. Si el cuidador expresa interés de manera voluntaria, autorizara verbalmente que su
informacion de contacto sea compartida con el equipo investigador. Solo tras dicha
autorizacion, el investigador se comunicara para explicar el estudio y solicitar.

Durante durante o después del estudio hacer todas las preguntas para aclarar sus dudas. Asi

también en cuanto usted decida no participar o retirarse del estudio su decisidn sera respetada.



Se le informara los resultados de la investigacion por los medios que Usted sefiale.
No recibird ningun beneficio econémico ni de ninguna otra indole. El estudio no va a
aportar a la salud individual de su persona, sin embargo, los resultados del estudio

podran convertirse en beneficio de la salud publica.

Garantizamos que la informacién que usted nos brinde es totalmente Confidencial y no sera usada
para ningun otro propdsito fuera de la investigacion. Los datos permaneceran bajo custodia del
investigador principal y pasado un tiempo determinado seran eliminados convenientemente

Si tiene preguntas sobre la investigacién puede contactar con el Investigador Arambulo Celi Luis
Enrique, email: celuenarc0494@gmail.com, nimero de teléfono: 952616033 y/o con el asesor
Arredondo Nontol Miriam Rodfeli, email: Rodfelian@gmail.com, nimero de teléfono: 988930781.
Después de haber leido los propésitos de la investigacion autorizo participar en la investigacion
antes mencionada.
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Anexo 4. Solicitud para otorgar para aplicar el instrumento por jucio de expertos
al establecimiento de Salud (JAMO)

\ NP, T2 NASAAL me gy e

oar

‘ UNIVERSIDAD NACIONAL OF TUMBES TANC T A
{ ESCURLA DF MEDICONA 18 AGO 1735

’ -
\t OECANATO OF CENOAS DE LA SALID  mer 2392,

.:a """" "%q "J te-

Anexo wwmmdmmawnm
eslablecimianios de salud (JAMO) mmmmnM.mMMl

EASIH TAN (8 CHENC AR O | A QAT IO CIUIOAN | MIVERE!TARIA DAMPA GRANNE -
TUMBES
“ANO 0@ 18 MCUDErscadn y CONSOAAICHN de (& SCONCMIa peruana™

SOLICITUD EL PERMISO PARA APLICAR UN PLAN PILOTO CON 10 PACKENTES DE LOS CONSULTOROS
EXTERNCS DE LA ESPECIALIDAD DE NEUROLOGA Y PEDIATRIA. PARA LA APLICACION DE MI
INSTRUMENTO PARA £1 JUCK) OF FABFRTOS SARA W INVESTIGACION BN PROFESIONALES DE
SALUD EN BL MOSPITAL RECIONAL #f - 2 JOSE ALFREDO MENDOZA CLAVARRIA e TUMBES
(JAMO)

SENOR:
Or. Mauro Meza Olivera
Decano de la Facuitad de Clencias de ia Salud
Dr. Luis Fermando FernAndez Neyra
Director de Escuela Profesional Academica de Medicina Humana.
DR Rad! Rivero Clavo
Director Ejecutivo dal Hospital Reglonal 11-2 “José Alfredo Mendoza Olavarria® de
Tumbes (JAMO)

Presente. -

Yo LUIS ENRIQUE ARAMBULO CEL! estudiante de la Escuela Académica
Profesional de Medicina Humana de la Facullad de Clencias de la Salud, identificada
con ol DNI N* 71584876 y el codigo de matricula N* 190377171, tengo el agrado de
Girigitme: 3 usted y manidesis iy 10 siguikniy.

Que con el fin de promover elaboracion del proyecio de tesis de Pre-Grado y siendo requisito
indispensable para optar el Titulo Profesional de Médico Cirujano, estoy desarrollando en 1o
que va del 2025 mi proyecto de tesis. titulado: “Perfil del culdador y adherencia al tratamiento
antiepiléptico en niflos del Mospital | EsSalud Tumbes, 2024

. por lo cual solicito a su despacho ser revisada y aprobada por 1a escuela.

WMwhmMMGwm,um ocasion
para expresar las muesiras de mi consideracion y .
Estma, anexo mss documentos del instrumento ha validar por juicio de expertos.

Tumbes, 19 de agosto del 2025
A/bnm
& .‘--—:,-:-A“‘
Luis Enrique Ardmbulo Cel
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Anexo 5. Solicitud para autorizacion y validacion de instrumento por juicio de

expertos

HOSPITAL REGIONAL
*JORE ALFREOO MENDOZA Ot AVARIA
JARO 87 TUMPES

"ARO DE LA RECUPERACION ¥ CONSOLIDACION DE LA ECONOMIA PERUANA"

Tumbes, 21 de noviembira del 2025
OFICIO N°1863 - GOB.REG BES-DRST-HR-JAMO-1I-2-T-DE

Sefior: NIVSREIDAD NATIONAL Ge TUN™
Dra. GREVILLI MARLITT GARCIA GODOS CASTILLO. AT 01 A
DECANA

Universidad Nacional de Tumbes e

Facultad de Ciencias de la Salud weevty B0 ).0: s

Presentse.- TP ‘.".(oé. &2

ASUNTO : SOBRE AUTORIZACION DE EJECUCION os«‘ao CTO DE TESIS.
REFERENCIA :  a) OFICIO N°0743-2025/UNTUMBES-FCS-D

b) INFORME N° 120-2025/DRST-HR-JAMO-II-2-T-DE-U.AP.DOC.INVG.
Reg. N* 2898905 | 2661266

De mi mayor consideracion;

Mediante el presente me dirijo a usted, para expresarle mis afectuosos saludos
y en atencion al documento de la referencia a), mediante el cual solicita Autorizacion de Ejecucién de
Proyecto de Tesis para el esludiante LUIS ENRIQUE ARAMBULO CELI.

Ante ello, la Jefa de la Unidad de Apoyo a la Docencia mediante el documenta
de la referencia b), informa que habiendo revisado el expediente presentado y habiendo cumplido
con presentar los documentos exigidos a quienes se encuentran interesados en realizar
investigacionas en seres humanos en nuestra institucion es Factible atender su Sclicitud, para que
para el estudiante LUIS ENRIQUE ARAMBULO CELI ejecule su Proyecto de Tesis titulado “ PERFIL
DEL CUIDADOR Y ADHERENCIA AL TRATAMIENTO ANTIEPILEPTICO EN NINOS DEL
HOSPITAL", debiendo cumplir con la aplicacidn del consenlimiento informado para garantizar que fa
investigacién se realice bajo los principios fundamentales del respeto por la vida, la salud, la
autodeterminacion, la dignidad y el bienestar de los sujetos a investigar, debiendo al finalizar el
proceso realice la socializacion de los resultados de la investigacion cientifica en nuestra institucian,
se adjunta al presente el respectivo informa para su conocimiento y cumplimiento respectivo.

Sin otro particular, es propicia la ocasién para manifestarle las muestras de mi
consideracion y estima.
Atentamente;

<z
FoLIOS:

I'NepoC. 02901601
| NCEXP 02661266

HOSPITAL REGIONAL 1I-2 “JAMO" TUMBES
Callo 24 do Julio N* 565~ Tumbaes
Pdgina Web: www hit aob pe
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Anexo 6. Solicitud de autorizacion para aplicacion de instrumento

CONSTANCIA DE APROBACION DE UN PROTOCOLO DE INVESTIGACION

Requisitos para la elaboracion de los documentos de aprobacion del protocolo de
investigacion y del(os) formato(s) de consentimiento informado emitidos por los
Comités Institucionales en Etica de la Investigacion

A

EsSalud
a Manbrelequeldaﬁﬁquealalnsthdéndelmnsﬂgacibnalaquepew\eoe

el CIEL.

b. Datos generales de contacto del CIEl, Hospital Carlos Cortez Jiménez Tumbes,
Denominacion del documento de aprobacién y su codificacion ( Constancia N° 006-25)

Apellidos y nombres del Investigador Principal del Protocolo de Investigacion: Luis
Enrique Arambulo Celi

Nombre de la Institucién y Centro de Investigacion donde se ejecutara la investigacion:
Hospital Carlos Cortez Jiménez Tumbes.

Numero de miembros del quorum:03

Listado de miembros que participaron en la decision y declaracion explicita de ausencia
de conflictos de interés:Dr.Néstor Purizaga zquierdo. Mg. Miriam Arredondo Nontol. Lic.
Maria Consuelo Giron Velorio

Fecha de reunion o sesion:11-12.2025.

Descripcion detallada de los documentos evaluados y aprobados: PERFIL DEL CUIDADOR
Y ADHERENCIA AL TRATAMIENTO EPILEPTICO EN NINOS DEL HOSPITAL | ESSALUD TUMBES 2024,

Declaracion expresa del resultado de la revision del CIEI:Aprobacion,
Periodo de vigencia o tiempo de validez de la aprobacion emitida: 12 Meses

J. Lincluir lo siguiente: “El presente estudio solo podra iniciarse en Hospital
Carlos Cortez Jiménez Tumbes. bajo la conduccion del investigador principal
Luis Ennque Arambulo Celi, después de obtenerse la aprobacién por el Comité
Institucional de Etica en Investigacion respectivo y la autorizacion de la OGITT
del INS” v
Nombre y firma del presidente(e) del CEI Néstor Henm{o‘P_Jjga lzquierdo.

LI

Fecha de emision o firma del documento de aprobacion:11-12-2025
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Instrumentos de recoleccion de datos
A. CUESTIONARIO DE “PERFIL DEL CUIDADOR”

UNIVERSIDAD NACIONAL DE TUMBES
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
ESCUELA PROFESIONAL DE MEDICINA HUMANA

Instrucciones generales

Este cuestionario forma parte del estudio titulado: “Perfil del cuidador y adherencia al
tratamiento antiepiléptico en nifios del Hospital | EsSalud Tumbes, 2024”. Su participacion es
voluntaria y consiste en responder con sinceridad a cada una de las afirmaciones, marcando

Unicamente una opcién de respuesta: “Si” o “No”, colocando un aspa (X) en la casilla
correspondiente.

Toda la informacién proporcionada serd tratada con estricta confidencialidad y serd utilizada
Unicamente con fines académicos en el marco de esta investigacion.

Datos del instrumento:
e Poblacion objetivo: Cuidadores de nifios con diagndstico de epilepsia
¢ Modalidad de aplicacién: Presencial / Autoadministrado
e Duracion estimada: 20 minutos

e Numero total de items: 42

PARTE I: DATOS SOCIODEMOGRAFICOS Y SOCIOECONOMICOS DEL CUIDADOR

1. Edad 18 a 29 afios
30 a 59 anos
> 60 afios

—_—
~— —

2. Sexo Femenino
Masculino

3. Estado civil Casado
Conviviente
Divorciado
Viudo
Soltero

4. Tipo de cuidador Padre
Madre
Tio(a)
Hermano(a)
Tutor(a)
Abuelo(a)

4.  Ocupacion laboral Trabaja

No trabaja
Ama de casa
Otros

6. Grado académico Sin estudios

Primaria

Secundario

Superior universitario
Superior técnico

—~— e~ e~ —|—_—— e — — | —~— |
—_— — — — — [ — e e —m — — | — — — —|— —
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PARTE Il: CONOCIMIENTO DEL CUIDADOR SOBRE LA EPILEPSIA

A. Conocimiento general sobre la epilepsia N| NO
1. ¢La epilepsia es contagiosa? 0 1
2. ¢éLas crisis epilépticas son idénticas en todas las personas? 0 1
3. ¢Durante una crisis epiléptica, se debe colocar un objeto en la boca del nifio? 0 1
4. ¢La falta de suefio puede desencadenar una crisis epiléptica? 1 0
5. éEl estrés puede provocar una crisis epiléptica? 1 0

B. Conocimiento sobre signos y sintomas Sl NO
6. éTodas las crisis epilépticas incluyen convulsiones fuertes? 0 1
7. iPerder conocimiento de forma repentina puede ser una sefial de crisis epiléptica? 1 0
8. ¢Después de una crisis, el nifio puede estar confundido o somnoliento? 1 0
9. ¢La presencia de espuma en la boca puede ser un signo de crisis epiléptica? 1 0
10. ¢Algunas crisis epilépticas pueden pasar desapercibidas? 1 0

C. Conocimiento sobre tratamiento y adherencia Sl NO
11. ¢Es importante administrar el medicamento siempre a la misma hora? 1 0
12. {No seguir el tratamiento puede aumentar el riesgo de nuevas crisis? 1 0
13. éSe puede suspender el tratamiento si el nifio no presenta crisis durante algunos dias? | O 1
14. iDebe suspenderse el tratamiento si el nifio tiene fiebre o gripe? 0 1
15. ¢Algunos medicamentos para la epilepsia pueden causar efectos secundarios? 1 0
16. ¢Conoce usted el tratamiento que toma el nifio a su cuidado? 1 0

D. Cuidados del nifio con epilepsia N NO
17. éSe deben realizar chequeos médicos, aunque el nifio no tenga sintomas? 1 0
18. ¢Los nifios con epilepsia no deben realizar actividad fisica? 0 1
19. ¢Es importante informar a los profesores sobre la condicion del nifo? 1 0
20. ¢Durante una crisis, se debe proteger al nifio para que no se golpee? 1 0
PARTE Ill: PRACTICA DEL CUIDADOR EN NINOS CON EPILEPSIA

A. Administracion Sl NO
1. Administro los medicamentos antiepilépticos en el horario indicado por el médico 1 0
2. Sigo las instrucciones del médico sobre la dosis y no la cambio sin consultar. 1 0
3. Verifico que haya medicamento suficiente en casa para no suspender el tratamiento 1 0
4. Consulto con el personal médico antes de cambiar medicamentos o terapias 1 0
5. Llevo siempre el medicamento conmigo cuando salimos de casa 1 0

B. Manejo de crisis Sl NO
6. Comunico al personal de salud si noto efectos secundarios del medicamento. 1 0
7. Durante una crisis, coloco al nifio(a) de lado y retiro objetos peligrosos 1 0
8. Evito realizar practicas perjudiciales como meter objetos en la boca o forzar liquidos 1 0
9. Me siento capaz de brindar los cuidados necesarios durante una crisis convulsiva. 1 0
10. Ensefio a otros familiares cdmo actuar ante una convulsién 1 0

C. Supervision general y entorno familiar Sl NO
11. Llevo al nifio puntualmente a las citas con neurologia 1 0
12. Aseguro que el nifio(a) duerma y se alimente correctamente, segun las 1 0
recomendaciones médicas.
13. Le permito participar en actividades recreativas, escolares o excursiones segun su 1 0
condicidn.
14. Ajusto mis actividades personales o laborales para cumplir con las responsabilidades 1 0
de cuidado.

D. Practicas alternativas, registro y monitoreo Sl NO
15. He utilizado tratamientos tradicionales o alternativos para las convulsiones. 0 1
16. Registro las crisis epilépticas (por escrito o mentalmente). 1 0
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DATOS SOBRE LA PUNTUACION
1. Baremo del nivel de conocimiento:

Nivel Rango de puntaje
Alto 16-20

Regular | 11-15

Bajo 0-10

2. Baremo de practicas del cuidador

Nivel Rango de puntaje
Alto 11-16

Regular | 6-10

Bajo 0-5

3. Clasificacion del perfil del cuidador

Nivel Rango de puntaje
Alto 26 - 36

Regular | 13 -25

Bajo 0-12

83



B. CUESTIONARIO DE ADHERENCIA AL TRATAMIENTO
“ESCALA DE ADHERENCIA A LA MEDICACION DE MORISKY —4”

Instruccidn: El cuestionario forma parte del estudio denominado “Perfil del cuidador y adherencia
al tratamiento antiepiléptico en nifios del Hospital | EsSalud Tumbes, 2024”. Para ello se le pide su
colaboracidn para el llenado de las preguntas, eligiendo una sola alternativa como respuesta.
Recuerde que la informacidn que nos proporciona sera confidencial y de uso exclusivo para la
presente investigacion.

I. Adherencia del tratamiento de nifios con epilepsia

1. Marcar con una X a las siguientes preguntas: Si NO

Adherencia al tratamiento: “Modelo de Morisky Green Levine”.

1. ¢Se olvida alguna vez de darle la medicacion al nifio? 1 0
2. ¢El nifio toma la medicacion a la hora indicada? 0 1
3. Cuando el nifio(a) se encuentra bien ¢alguna vez deja de tomar la medicacion? 1 0
4. ¢Si alguna vez se siente mal el nifio(a), ¢ deja de tomar la medicacion? 1 0

i GRACIAS POR SU COLABORACION j

DATOS SOBRE LA PUNTUACION

P

ltems1,3y4
- Si=1 punto (indica mala adherencia)

- No =0 puntos (indica buena adherencia)
item 2:

- Si=0 puntos (indica buena adherencia)
- No =1 punto (indica mala adherencia)

Baremo del nivel de adherencia al tratamiento: (Mientras mds bajo el puntaje, mayor
adherencia)

Nivel Rango de puntaje

Adherencia adecuada
Adherencia moderada

w| = O
|

Poca adherencia
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Anexo 7. Acta de comité de ética en investigacion Red Asistencial EsSalud




Anexo 8. Documento enmendado

Hos
m

\ C:‘(:n A Contes Jiménas
ESA DS PARTES

&EsSetud

enaiel Tumbe

05 FEB 20254\09' de la Esperanza y el Fortalecimiento de la Democracia”

La Recepcion NO es sefial de Conformidod SOLICITO: Enmienda al protocolo de
"".:~--q-' h.u Follo%unaanannnees

tesis dirigido al comité de ética.

PARA EL HOSPITAL | “CARLOS CORTEZ JIMENEZ" - EsSalud Tumbes.

Yo, Luis Enrique Arambulo Celi, siendo bachiller de la Escuela Profesional
de Medicina Humana de la Facultad de Ciencias de la Salud de la UNTUMBES,
identificado con DNI N° 71584976, ante usted, con el debido respeto me presento y
expongo lo siguiente:

Que, me encuentraba realizando la ejecutando mi proyecto de investigacion para optar
el titulo profesional de Médico Cirujano, titulado: “Perfil del cuidador y adherencia al
tratamiento antiepiléptico en nifios del Hospital | EsSalud Tumbes, 2024”, habiendo
tenido el permiso con el padre de familia por via telefénica, para llegar a su domicilio, y
al llegar a dicho domicilio y explicando en que consiste mi estudio, note la incomodidad
de la madre hacia mi persona, dudando de mi identificacién como investigador y
alegando que quién le habia proporcionado la informacién de su menor hijo, para la
aplicacién de la encuesta de mi estudio y que iba averiguar la veracidad de mis
documento sustentados y aprobados por el comité de ética, en la cual solitio un cambio
en el abordaje dentro del protocolo dentro de las cuales expongo lo siguiente:

% Nuevo apartado: Procedimiento de identificacion y contacto de participantes

- La identificacién de potenciales paricipantes se realizard a partir de registros
institucionales del hospital.

- El acceso a dichos registros sera limitado al personal autorizado por la institucién.

- Elinvestigador no tendré acceso directo a informacion de contacto personal (direccién,
teléfono) en la fase inicial.

< Procedimiento de contacto:

-Un profesional designado por el hospital revisara los criterios de elegibilidad.

-Dicho profesional realizara el primer contacto con el cuidador, informando sobre la
exisiencia de un estudio aprobado.

-Si el cuidador expresa interés, autorizara verbalmente que su informacion de contacto
sea compartida con el equipo investigador.

-Solo tras dicha autorizacion, el investigador se comunicara para explicar el estudio y
solicitar consentimiento informado formal,

< Proteccién de datos:

- Los datos serén codificados mediante identificador alfanumérico.

- La base con informacién identificable permanecera bajo custodia institucional,
- El equipo investigador trabajara Gnicamente con bases codificadas.

Justificacién de la enmienda
Esta modificacion busca fortalecer la proteccion de privacidad y confidencialidad,
minimizar riesgos para los participantes y alinearse con las guias interacionales de
ética en investigacion.
Tumbes, miércoles 4 de febrero del 2026
%... . Vi

L =
Luis Enrique Ardmbulo Celi
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