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Vi.

RESUMEN

La transicion del sistema pediatrico hacia la atencion en salud para adultos
representa un periodo decisivo para los adolescentes con epilepsia, sobre todo
en aquellos con trastornos del neurodesarrollo que pueden limitar su autonomia
y continuidad en el tratamiento. Este estudio piloto tuvo como finalidad analizar
el nivel de comprensién de su enfermedad, la adherencia terapéutica y los
factores clinicos y psicosociales que podrian incidir en el proceso de transicion
en pacientes de 14 a 18 afos atendidos en la consulta externa del Hospital

Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez”.

Se desarrollé un estudio descriptivo transversal en una cohorte de 60
adolescentes con epilepsia. Se aplicoé un cuestionario estructurado dirigido tanto
a los participantes como a sus cuidadores, que permitié explorar el
entendimiento de la enfermedad, el grado de autonomia y la capacidad para
interactuar con los servicios de salud. Asimismo, se incorporé el analisis de
comorbilidades y de variables clinicas y sociales. La confiabilidad interna del
instrumento se verifico mediante el coeficiente alfa de Cronbach y se
compararon las respuestas segun la edad y entre las parejas adolescente—
cuidador.

La comorbilidad mas comunmente identificada fue la discapacidad intelectual
(561.7%), seguida de paralisis cerebral (10%) y de trastornos conductuales como
ansiedad y TDAH (5%). Estas condiciones fueron mas frecuentes en los
participantes de menor edad. La adherencia al tratamiento mostré niveles
elevados en todos los grupos etarios (76.9%—100%) y no presento asociacion
significativa con las variables estudiadas, lo que sugiere que el seguimiento

familiar continta siendo el principal determinante del cumplimiento terapéutico.

En relacion con las propiedades del instrumento, las secciones evaluadas
alcanzaron valores de fiabilidad adecuados a excelentes: “Comprender la salud”
obtuvo 0=0.923 en cuidadores y a=0.853 en adolescentes, mientras que “Uso
de servicios de salud” present6 consistencia aceptable. Se identifico una
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diferencia estadisticamente significativa entre las respuestas de adolescentes y
cuidadores respecto al conocimiento de la enfermedad (p=0.003), siendo los
adolescentes quienes mostraron un nivel inferior de comprensién. No se
observaron variaciones relevantes entre los diferentes grupos de edad en

cuanto a la importancia o confianza percibida para el autocuidado.

Los hallazgos sefalan que, aunque la adherencia terapéutica reportada es
elevada, persisten limitaciones en la independencia funcional y en la
comprension de la enfermedad, particularmente entre quienes presentan
comorbilidades del neurodesarrollo. Estas dificultades pueden comprometer una
transicion adecuada hacia la atencion adulta. Por ello, se enfatiza la necesidad
de implementar programas formales de transicion que ofrezcan educacion
adaptada, estrategias ajustadas al perfil cognitivo y acompafiamiento continuo

durante el proceso.

Este estudio piloto constituye un punto de partida para investigaciones futuras
con muestras mas amplias y con herramientas complementarias que permitan
profundizar en la evaluacion de la adherencia y de la preparacion para la
transicion, con el fin de fortalecer el proceso de integracion al modelo de
atencion adulta en adolescentes con epilepsia.
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Vil.

Abstract

Introduccion

Atender a un adolescente con epilepsia, especialmente a partir de los 14 afos,
requiere anticipar y organizar adecuadamente su traslado al sistema de
atencion para adultos. Para lograr una transicion eficaz, es indispensable
comprender como evolucionan sus capacidades madurativas con el tiempo, asi
como las nuevas exigencias y cambios sociales que enfrentara, ademas de la

posible variabilidad en la evolucion clinica de su epilepsia.

La adolescencia corresponde a un periodo del desarrollo humano caracterizado
por transformaciones profundas en aspectos fisicos, cognitivos, emocionales y
sociales. Durante esta etapa, los jovenes desarrollan progresivamente
habilidades para el pensamiento abstracto y comienzan a plantearse metas de
largo plazo. Sin embargo, cada individuo presenta un ritmo distinto de
maduracion y una construccion personal del mundo que influye en la manera en

gue asume la responsabilidad sobre su propia salud.

Analizar el nivel de comprension que tienen los adolescentes proximos a ser
trasladados del sistema pediatrico al de adultos es un paso esencial para
asegurar una transicion adecuada y acorde con su etapa del desarrollo y sus
necesidades especificas. Cuando este cambio se planifica con anticipacion, de
forma estructurada y con objetivos claros, se favorece su participacioén activa en
el autocuidado, se fortalecen las habilidades necesarias para el proceso y se
promueve tanto el cumplimiento terapéutico como su participacion en las

consultas de seguimiento en los distintos niveles de atencion.
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Justificacion

La razon de realizar este estudio piloto es valorar el conocimiento que los
adolescentes tienen sobre su enfermedad y su adherencia al tratamiento
durante el proceso de transicion, especificamente en el grupo de 14 a 18 afios
gue acude a la consulta externa del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio

Gonzalez’.

En este grupo de pacientes, la atencion médica debe iniciar desde etapas
tempranas de la adolescencia e incluir una planificacion individualizada
acompanada del desarrollo progresivo de habilidades. Por ello surge la
necesidad de aplicar un instrumento que permita identificar cuanto saben los
jovenes acerca de su epilepsia y qué tan adecuadamente cumplen con su
tratamiento. Contar con esta informacién permite determinar si se encuentran
preparados para integrarse al servicio de adultos y evitar que la transicion
ocurra de manera improvisada, lo cual podria generar complicaciones a corto o

largo plazo.

Resulta indispensable reconocer el nivel de preparacidon con el que cuentan
estos adolescentes, identificar las dificultades o necesidades que presentan y
establecer qué comorbilidades pueden obstaculizar el proceso de transicion.
Asimismo, es relevante profundizar en los casos en los que dicho proceso no ha
sido exitoso, con el propdsito de obtener informacion util que oriente estudios

futuros enfocados en mejorar la transicion.

Todo ello tiene como finalidad optimizar la atencion que reciben estos jovenes y
garantizar que su transicion hacia la atencion adulta sea integral, adecuada y de

calidad
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Hipotesis

Hipotesis alterna (H;)

Evaluar el nivel de comprension que el adolescente tiene sobre su condicidon y
el grado en que cumple su tratamiento facilitara una transicién organizada y

oportuna desde la atencion pediatrica hacia el servicio de adultos.

Hipoétesis nula (Ho)

La valoracion del entendimiento de la condicion y del cumplimiento terapéutico
no contribuye al logro de una transicion ordenada y a tiempo del adolescente
del servicio pediatrico al de adultos.
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V.

Objetivos

Objetivo general

Analizar el nivel de comprension que los adolescentes de 14 a 18 anos tienen
sobre su condicion epiléptica y el cumplimiento de su tratamiento durante el

proceso de transicion en el Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez™.

Objetivos especificos

1. Valorar el nivel de autonomia con el que cuentan los adolescentes para

afrontar el proceso de transicién.

2. |dentificar el tipo de epilepsia mas frecuente en este grupo etario durante la

transicion hacia la atencion adulta.

3. Describir las comorbilidades que se presentan con mayor regularidad entre
los adolescentes evaluados durante esta etapa de transicion.
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Materiales y métodos
Disefo del estudio

El proyecto se estructuré como un estudio con enfoque descriptivo y corte

transversal, desarrollado bajo un modelo observacional.
Poblacién de estudio

La poblacién estuvo conformada por adolescentes de 14 a 18 afios con
diagndstico de epilepsia, atendidos en la consulta externa del area de
Neurologia Pediatrica del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez”.

Criterios de Inclusion

 Adolescentes dentro del rango de 14 a 18 afios al momento de la evaluacion.
+ Diagndstico confirmado de epilepsia.
» Pacientes que continuaran su proceso de transicion dentro de la misma

institucion hospitalaria.
Criterios de Exclusion

» Adolescentes cuya residencia se encuentre fuera del estado de Nuevo Ledn.
 Pacientes que reciban atencién médica en otra instituciéon o en un centro

distinto al Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez”.
Criterios de Eliminacion

 Pacientes que decidan suspender su participacion en cualquier momento del
estudio.

« Cambio en el lugar asignado para llevar a cabo su transicion, en caso de que
ocurra en una institucion distinta al Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio

Gonzalez
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Instrumento

Se empleo un cuestionario estructurado como medio principal para la obtencion

de informacion.
Procedimiento

La aplicacion del cuestionario se realizara a adolescentes de 14 a 18 afios con
diagndstico de epilepsia, 0 en su caso, a sus tutores. La evaluacion tendra lugar
dentro del area de consulta externa del servicio de Neurologia del Hospital
Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez”, una vez obtenido el consentimiento

o asentimiento informado correspondiente.

El instrumento esta conformado por 26 preguntas cerradas y requiere entre 5y
8 minutos para completarse. Su contenido se redacté utilizando un lenguaje
claro y accesible, con el fin de asegurar que los participantes puedan

responderlo adecuadamente y sin dificultad.
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VL.

Resultados

Se estudiaron 60 adolescentes con diagnostico de epilepsia, con edades entre
14 y 18 aios, quienes recibieron atencion en el area de consulta externa del
servicio de Neurologia Pediatrica del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio
Gonzalez”. Se examinaron multiples variables clinicas y sociales,
comorbilidades, etiologia de la epilepsia, adherencia al tratamiento, autonomia
funcional y el nivel de comprension que tenian sobre su condicion epiléptica,
con el proposito de determinar su grado de preparacién para la transicién al

servicio de adultos.

1. Identificar el grado de entendimiento que el paciente posee acerca de su
condicidn epiléptica y su capacidad para desenvolverse de manera

autonoma
1.1 Fiabilidad interna del cuestionario

Las secciones del cuestionario mostraron consistencia interna adecuada a

excelente:

Seccidn Alpha de Cronbach Interpretacion
Comprender la salud (cuidadores) 0.923 Excelente
Comprender la salud (adolescentes) 0.853 Buena
Uso de servicios de salud (cuidadores) =0.700 Aceptable
Uso de servicios de salud (adolescentes) 0.796 Aceptable

1.2 Conocimiento de la enfermedad (comparacion adolescente—cuidador)

Se encontro diferencia significativa en la seccion Comprender la salud (p =
0.003).
— Los cuidadores mostraron mejor conocimiento de la enfermedad que los

adolescentes.
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En Uso de servicios de salud, no hubo diferencias significativas entre ambos

grupos.

1.3 Importancia y confianza para el autocuidado

Las respuestas de importancia y confianza, evaluadas por Kruskal-Wallis:

No mostraron diferencias significativas por edad ni en adolescentes ni en

cuidadores.

1.4 Autonomia funcional

Para evaluar independencia en actividades de la vida diaria:

29 pacientes (87.9%) fueron funcionalmente independientes.

4 pacientes (12.1%) no lograron autonomia suficiente.

La independencia fue mayor a los 15 afios (78.6%) y menor a los 14 afios
(28.6%).

2. Identificar el tipo de epilepsia mas frecuente

La clasificacidn etioldgica de la epilepsia mostro:

Epilepsia estructural: 32 pacientes (53.3%)
Epilepsia de causa desconocida: 23 pacientes (38.3%)

Epilepsia genética: 5 pacientes (8.3%)

— La etiologia predominante fue la epilepsia estructural.
3. Identificar las comorbilidades mas frecuentes

Las comorbilidades encontradas fueron:

Discapacidad intelectual: 31 (51.7%)
Paralisis cerebral: 6 (10%)
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Ansiedad: 3 (5%)
TDAH: 3 (5%)
Obesidad: 4 (6.7%)

Comorbilidades menos frecuentes, cada una con 2 casos (3.3%):

Microcefalia
Craneosinostosis
Hemiparesia
Holoprosencefalia
Hipoacusia
Microftalmia

Ademas se reportd 1 caso (1.7%) de amaurosis.

Las comorbilidades fueron mas comunes en los grupos de 14 y 15 afos.

4. Antecedentes familiares y personales

Antecedente familiar de epilepsia

Si: 13 pacientes (21.7%)
No: 47 pacientes (78.3%)

Enfermedad congénita

Si: 12 pacientes (20%)
No: 48 pacientes (80%)

Enfermedad durante el desarrollo

Si: 23 pacientes (38.3%)
No: 37 pacientes (61.7%)
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Neurodesarrollo global

Adecuado: 32 pacientes (53.3%)
Alterado: 28 pacientes (46.7%)

5. Tiempo de evolucidn de la epilepsia

e Eltiempo promedio de evolucién de la epilepsia en los pacientes

estudiados fue de 7.3 anos.

6. Tratamiento antiepiléptico

Distribucion del nimero de farmacos anticrisis utilizados:

Monoterapia: 25 pacientes (41.7%)
Biterapia: 18 pacientes (30%)
Triterapia: 10 pacientes (16.7%)
Cuatro farmacos: 4 pacientes (6.7%)

Seis farmacos: 3 pacientes (5%)

7. Asociacion entre adherencia y variables clinicas

Se analizaron:

Independencia
Neurodesarrollo
Enfermedad congénita
Antecedente familiar
Escolaridad

Enfermedad en el desarrollo
Comorbilidades asociadas

En todos los casos:
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No se encontraron asociaciones significativas

(p > 0.05 en x?y prueba exacta de Fisher)

8. Distribucion clinica por edad

Independencia funcional

Mayor a los 15 afios (78.6%)

Menor a los 14 afios (28.6%)

Neurodesarrollo adecuado

Mayor a los 16—-17 afos (69.2—70%)
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VII.

Discusién

En este estudio piloto se observo una adherencia terapéutica elevada en todos
los grupos etarios, con porcentajes superiores al 90% en la mayoria de los
adolescentes. Aunque inicialmente este comportamiento podria interpretarse
como un adecuado autocuidado, es mas probable que refleje una supervision
familiar constante en lugar de una autonomia plenamente desarrollada. Este
fendmeno coincide con lo descrito en otras series pediatricas, donde la
adherencia se mantiene alta mientras el cuidador conserva un papel activo en el
manejo cotidiano de la enfermedad. En este sentido, la elevada adherencia
observada en nuestra cohorte subraya la importancia del acompafiamiento
familiar, pero también evidencia la necesidad de impulsar un proceso de
transicion que promueva el autocontrol y la responsabilidad individual del
adolescente.

Las comorbilidades del neurodesarrollo fueron altamente prevalentes,
destacando la discapacidad intelectual, presente en mas de la mitad de los
participantes. Estas condiciones limitan la adquisicion de habilidades
funcionales, afectan el entendimiento de la enfermedad y dificultan el desarrollo
de la independencia necesaria para un manejo mas autbnomo en la vida adulta.
La evidencia disponible sefiala que las comorbilidades cognitivas

constituyen una de las barreras mas relevantes en el proceso de transicion,
ya que interfieren tanto en la participacion en decisiones médicas como en la
ejecucion de actividades que requieren organizacion y autocuidado.

Las herramientas de evaluacion utilizadas en este estudio mostraron un nivel
de fiabilidad interno considerado satisfactorio, con valores de alfa de
Cronbach entre 0.79 y 0.92. Este grado de consistencia es comparable con lo
reportado en validaciones internacionales del TRAQ 5.0 y en estudios
realizados en poblaciones hispanas, lo que respalda la pertinencia del
instrumento en nuestro contexto. Contar con escalas confiables es fundamental

en escenarios de transicion, donde la interpretacion de los resultados debe
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reflejar con precision la capacidad del adolescente para afrontar las demandas

del cuidado adulto.

Un hallazgo relevante fue la diferencia en la comprension de la enfermedad
entre cuidadores y adolescentes. Los cuidadores demostraron un conocimiento
significativamente mayor (p = 0.003), lo que revela una brecha importante entre
lo que el joven percibe que sabe y lo que realmente comprende sobre su
diagnaostico, tratamiento y necesidades futuras. Esta discrepancia resalta la
importancia de incluir intervenciones educativas dirigidas especificamente al
adolescente, idealmente personalizadas y ajustadas a sus capacidades
cognitivas. La presencia de comorbilidades cognitivas hace aun mas necesario
contar con un acompafamiento estructurado que permita reforzar conceptos

esenciales antes de la transicion.

La etiologia estructural fue la predominante en la cohorte, coherente con la alta
prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo y condiciones congénitas
observadas en los participantes. Este perfil clinico podria explicar la mayor
carga de discapacidad funcional y la dificultad para alcanzar independencia total
en algunos adolescentes. Sin embargo, una parte importante de los
participantes logré6 mantener asistencia escolar regular y cierto nivel de
independencia, lo que demuestra que, aun en presencia de comorbilidades,
existen oportunidades para fortalecer las habilidades de autocuidado mediante

intervenciones adecuadas.

Finalmente, la ausencia de asociaciones significativas entre la adherencia y las
variables clinicas analizadas puede relacionarse con el tamafio de muestra
propio de un estudio piloto y con la diversidad de diagnosticos incluidos. No
obstante, los hallazgos permiten identificar areas prioritarias que requieren
fortalecimiento: educacion sobre la enfermedad, apoyo cognitivo, entrenamiento
en habilidades practicas para el autocuidado y establecimiento de un plan de

transicion progresivo.
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En conjunto, los hallazgos obtenidos en este trabajo enfatizan la
importancia de establecer programas estructurados de transicién,
individualizados y sensibles a las necesidades especificas de los adolescentes
con epilepsia, en especial aquellos con comorbilidades neurocognitivas. Dichos
programas deben integrar intervenciones educativas sistematicas, participacion
activa del cuidador y una evaluacion periddica de las habilidades de
autocuidado, con el proposito de facilitar una transicion segura, eficaz y

adecuada a las exigencias del sistema de salud del adulto.
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VIIL.

Conclusiones

El perfil clinico y psicosocial de los adolescentes evaluados mostré una
adherencia terapéutica elevada, acompafiada de un nivel limitado de
autonomia. Este comportamiento parece estar fuertemente influido por
comorbilidades del neurodesarrollo —particularmente la discapacidad
intelectual— que dificultan la adquisicion de habilidades funcionales necesarias
para el autocuidado y pueden entorpecer una transiciéon adecuada hacia los
servicios de atencion del adulto.

Los instrumentos utilizados para valorar el conocimiento, la autonomia vy la
preparacion para la transicidon demostraron un grado de fiabilidad interna
considerado satisfactorio, con coeficientes alfa de Cronbach que respaldaron su
estabilidad en esta poblacion. Estos resultados confirman su utilidad como
herramientas validas para evaluar competencias relacionadas con la transicion

en contextos clinicos similares.

La brecha observada entre cuidadores y adolescentes en cuanto a la
comprension de la enfermedad destaca la necesidad de fortalecer
intervenciones educativas dirigidas directamente al joven. La menor
comprension del adolescente —especialmente cuando existe comorbilidad
cognitiva— subraya la importancia de implementar estrategias de ensefianza
individualizadas, acordes con su capacidad cognitiva y con el apoyo familiar
disponible.

Los resultados obtenidos en esta investigacion resaltan la necesidad de integrar
educacion estructurada sobre la enfermedad y el tratamiento como componente
esencial del proceso de transicion. Promover el entendimiento de su condicion,
favorecer el autocuidado y reforzar habilidades funcionales puede facilitar un
cambio mas seguro y eficaz hacia los servicios de adultos.

Para futuros trabajos, seria conveniente incrementar el numero de

participantes y complementar la evaluacion de adherencia con herramientas
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objetivas como la escala MMAS-8. Esto permitiria aumentar la validez de los
resultados, explorar diferencias entre grupos etarios o etiologias especificas y
profundizar en los elementos que intervienen en la adquisicion de autonomia
en adolescentes con epilepsia.
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Apendices y Anexos

X.I Formato para la obtencién de informacion

Informacién general del participante
Iniciales del nombre paciente:

Numero del registro:

1.Edad:

2.Sexo:

3.Antecedente familiar de epilepsia:

Si

No
4. Si la respuesta es si:
familiar en que grado de consanguinidad
1er grado
2dogrado_
3er grado
5.Enfermedad congénita
Si__

No

6.Enfermedad durante el desarrollo

Si
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No.

7 .Neurodesarrollo adecuado

Si

No

8.Regresion del neurodesarrollo

Si

No

9.Epilepsia

Si

No

10. Tipo de epilepsia sindromatica

11.Tipo de crisis

12.Tiempo de evolucién de epilepsia.

13.Numero de farmacos anticrisis

14 .Farmaco anticrisis de inicio

15.Describir farmacos actuales

16.Apego al tratamiento




Si

No

17 .Enfermedades concomitantes
Si

No

Si tu respuesta es si, que tipo de enfermedad concomitantes

18.Es independiente
Si

No

19.Asiste a la escuela o preparatoria

Si
No

20.Electroencefalograma

21.Estudio de imagen cerebral

22 Estudio genético
Si

No
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