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Conocimientos y creencias sobre epilepsia, en
padres de familia que acuden a un hospital de
tercer nivel. Lima, Peru.

Knowledge and beliefs about epilepsy in parents who attend a tertiary care hospital in Lima, Peru.
Ruth Chavez-Nomberto'?, FrineSamalvides'*>*¢ Daniel Guillén-Pinto !2%f
RESUMEN

Objetivos: Describir el nivel de conocimiento sobre epilepsia, creencias y factores asociados, en padres de familia de
un hospital nacional. Material y métodos: Se aplicé un instrumento validado a 103 padres de nifios con diagnéstico
de epilepsia y 103 padres de nifios sin epilepsia, que acudieron a los consultorios externos de un hospital nacional del
tercer nivel de atencion. Resultados: En el grupo de padres con nifios sin epilepsia, 46,6% (48/103) tenian un nivel
de conocimiento bajo y 31,1% (32/103) un nivel de conocimiento intermedio. En los padres de nifios con epilepsia,
21,4% (22/103) tenian un nivel de conocimiento bajo y 43,7% (45/103) un nivel de conocimiento intermedio
(p=0,001). El nivel de conocimiento sobre epilepsia se encontrd asociado al grado de instruccion (p<0,001), al lugar
de nacimiento (p=0,017) y al tiempo de residencia en Lima (p=0,002). No se encontrd diferencia en la frecuencia de
creencias entre ambos grupos. La creencia mas frecuente fue pensar que una persona puede presentar agresividad
durante una crisis, la cual estuvo asociada a un menor grado de instruccion. Conclusiones: Los padres de familia
de nifios con epilepsia conocen mas sobre esta enfermedad. Las creencias no fueron frecuentes, siendo la mas
comun el creer que una persona puede presentar agresividad durante una crisis. Los factores asociados con mayor
conocimiento fueron el grado de instruccion, el lugar de nacimiento y el tiempo de residencia en Lima.

PALABRAS CLAVE: Epilepsia, conocimiento, padres, educacion. (Fuente: DeCS BIREME)
SUMMARY

Objectives: To describe the knowledge and beliefs about epilepsy in parents, and explore the associated factors.
Materials and Methods: A validated instrument was applied to 103 parents of children diagnosed with epilepsy
and 103 parents of children without epilepsy who attended the outpatient clinic of a national tertiary care hospital.
Results: In the group of parents with children without epilepsy, 46.6 % (48/103) had a low level of knowledge and
31.1% (32/103) an intermediate level of knowledge. Amongst parents of children with epilepsy, 21.4 % (22/103)
had a low level of knowledge and 43.7% (45/103) an intermediate level of knowledge (p=0.001). The level of
knowledge about epilepsy was associated with the level of education (p<0.001), place of birth (p=0.017) and length
of residence in Lima (p=0.002). There was no difference in the frequency of beliefs between the two groups. The
most common belief was thinking that a person may develop aggression during a crisis, which was associated with
a lower level of education. Conclusions: Parents of children with epilepsy know more about this disease. Beliefs
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were infrequent, and the most common belief is that a person can be aggressive during a crisis. Factors associated
with greater knowledge were educational attainment, place of birth and residence time in Lima.

KEYWORDS:Epilepsy, knowledge, parents, education. (Fuente: DeCS BIREME)

INTRODUCCION

La epilepsia es una enfermedad cronica
caracterizada por crisis epilépticas recurrentes, que son
producto de actividad eléctrica cerebral desorganizada
e hipersincronica. Es el desorden neurologico mas
comun en la poblacion general; afecta alrededor de
50 millones de personas a nivel mundial, 80% de los
cuales viven en paises en desarrollo (1). Se estima que
la incidencia de esta enfermedad es de 45 por 100 000
personas/afio en paises desarrollados, mientras que en
paises en desarrollo es cerca del doble, 82 por 100 000
personas/afio (2).

La epilepsia tiene un fuerte impacto psicosocial en
las personas y familias afectadas, principalmente por
su naturaleza impredecible. (3-6). Diversos estudios a
nivel mundial y latinoamericano, revelan que tanto en
la poblacioén general como en personas con epilepsia
y sus familias, existe desconocimiento sobre esta
enfermedad, lo cual es importante por su correlacion
con discriminacién y actitudes negativas (6,7).

En los padres de nifios con epilepsia, un mayor
nivel de conocimiento se asocia a una mejor calidad
de vida; ademas de tener un rol en el control de la
enfermedad, ya que se ha descrito que influye en la
cantidad de crisis al afio y en el nimero de visitas a
emergencia (3,8). Por otra parte, algunos estudios
sugieren que el nivel de conocimiento del paciente
sobre su enfermedad es importante para su adaptacion
y autocuidado (3).

Se han empleado diversos instrumentos para
estudiar el conocimiento y las ideas sobre epilepsia
en diferentes poblaciones (4,6,7). En el 2012 se
construy¢ y valido en Per(, un instrumento para medir
conocimientos y creencias sobre epilepsia (9), el cual
ha sido aplicado en una poblacién rural de padres de
familia (10).

Este trabajo tuvo como objetivo describir el
nivel de conocimiento de epilepsia y la frecuencia
de creencias en una poblacion urbana de padres de
familia, comparando los resultados de los padres de
nifios con epilepsia (PNCE) con los datos obtenidos
de los padres de nifios sin epilepsia (PNSE), asi como
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explorar la asociacion con variables sociodemograficas
y clinicas.

MATERIAL Y METODOS

Estudio descriptivo, prospectivo, exploratorio,
de aplicacion de instrumento validado. Se incluyo
a padres de nifios entre 0 y 14 afios que acudieron a
los consultorios de Pediatria General o Neurologia
Pediatrica de un hospital nacional del tercer nivel
de atencion. Se excluyd a los padres de familia que
no sabian leer y escribir ya que el cuestionario es
autoaplicado. La unidad de andlisis y observacion
fueron los padres reclutados, tomados de manera
individual.

El calculo del tamafno muestral se realiz6 con el
programa Epilnfo 3.53, para una encuesta poblacional,
con un nivel de confianza de 99%, una frecuencia
esperada de conocimiento de 26.7% y un peor resultado
esperado del 15,5% (datos obtenidos de la validacion
de la escala) (9); obteniendo una muestra significativa
de 103 padres de familia. Para tener un mayor poder
estadistico en el analisis exploratorio, se reclutaron
103 padres de nifios sin diagnoéstico de epilepsia 'y 103
padres de nifios con diagnostico de epilepsia.

El instrumento empleado fue disefiado vy
validado en poblaciéon peruana con la finalidad de
medir conocimientos sobre epilepsia en padres de
familia (9), tiene un coeficiente KR-20 de 0.89 y
un coeficiente de correlacion intraclase de 0,986, lo
cual permite alta confiabilidad de sus resultados. Este
instrumentocontiene 5 preguntas sobre creencias, 3
preguntas sobre la fuente de informacién del tema y
14 preguntas sobre conocimientos, que suman un total
de 39 puntos. Se definié conocimiento bajo al puntaje
entre 0 y 23, conocimiento intermedio al puntaje entre
24y 28 y conocimiento alto al puntaje mayor o igual a
29. Se evaluaron las siguientes creencias: agresividad
de una persona durante una crisis epiléptica, utilidad a
la comunidad, si permitiria que un nifio con epilepsia
sea amigo de su hijo, si consideraban que un nifio con
epilepsia podria ir a la misma escuela que un nifio sano
y si creian que los nifios con epilepsia eran menos
inteligentes. Se consideraron las siguientes variables:
edad, sexo, estado civil, nivel educativo, religion,
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lugar de procedencia, lugar de nacimiento, tiempo
de residencia en Lima, el nlimero de crisis al afio y el
tiempo (en afios) con el diagnostico de epilepsia.

Se empled el programa Access para realizar la base
de datos y el andlisis de datos se realiz6 con el programa
STATA v12.0. Se calculd la frecuencia absoluta y
relativa de las variables sociodemograficas, el nivel
de conocimiento y de las respuestas las preguntas de
creencias tomadas de manera individual. Se emple6 la
prueba de Chi cuadrado y T de student para evaluar la
homogeneidad de los grupos. Se evalu¢ la diferencia
en el nivel de conocimiento y creencias entre ambos
grupos empleando la prueba de Chi cuadrado. De
forma exploratoria, se evalud la asociacion entre
el nivel de conocimiento y creencias con variables

sociodemograficas y clinicas. Para ello se emplearon
las pruebas de Chi cuadrado y regresiones logisticas
para evaluar las caracteristicas de las asociaciones
encontradas.

Este trabajo se realizd previa aprobacion por la
Facultad de Medicina Alberto Hurtado, el Comité
Institucional de FEtica de la Universidad Peruana
Cayetano Heredia y el Comité Institucional de Etica
del Hospital Nacional Cayetano Heredia.

RESULTADOS
Fueron incluidos 206 participantes, 103 PNSE y 103

PNCE. De los participantes, 89% (185/206) fueron de
sexo femenino, con una edad promedio de 34,4 afios,

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de padres de familia de hijos con y sin
epilepsia acerca de conocimientos y creencias sobre epilepsia que acuden a un hospital

de tercer nivel en Lima-Peru.

Padres de familia

Hijos sin epilepsia  Hijos conepilepsia ~ Valor de p
n (%) n (%)
Edad (afios) 33,2 35,5 0,060
Sexo
Femenino 92 (89,3) 93 (90,3) 0,818
Masculino 11 (10,7) 10 (9,7)
Estado civil
Soltero 17 (16,5) 19 (18,5) 0,050
Conviviente 48 (46,6) 62 (60,2)
Casado 34 (33,0) 18 (17,5)
Divorciado 4(3,9) 2(1,9)
Viudo 0 2(1,9)
Grado de Instruccion
Primaria 8(7,8) 11 (10,7) 0,062
Secundaria 51 (49,5) 62 (60,2)
Superior 44 (42,7) 27 (26,2)
Religion
Catoélica 72 (69,9) 82 (79,6) 0,175
Ninguna 12 (11,6) 11 (10,7)
Otra 19 (18,5) 10 (9,7)
Lugar de nacimiento
Lima 52 (51,5) 53 (52,0) 0,946
Otro 49 (48,5) 49 (48,0)
Lugar de procedencia
Lima 100 (97,1) 94 (91,2) 0,074
Otro 32,9 9(8,7)
Tiempo de residencia
22,2 22,4 0,927

en Lima (afios)
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53% (110/206) fueron convivientes, 55% (113/206)
tenian educacion secundaria y 75% (154/206) fueron
de religion catdlica. Como se observa en la tabla 1,
no se encontrd diferencia en la distribucion de las
variables sociodemograficas entre ambos grupos.

En el grupo de PNCE, el tiempo promedio con
diagnostico de epilepsia, fue de 4,5 afios y el 46% de
nifios presentaba entre 1y 5 crisis al afio.

En los PNSE, 46,6% (48/103) tenian un nivel
de conocimiento bajo y 31,1% (32/103) un nivel
de conocimiento intermedio. En cambio, del total
de PNCE, solo 21,4% (22/103) tenian un nivel
de conocimiento bajo y 43,7% (45/103) un nivel
intermedio. Esta diferencia fue estadisticamente
significativa (p=0,001). En el analisis exploratorio entre
el conocimiento y las variables sociodemograficas solo
se observd asociacion a un mayor grado de instruccion
(p<0,001), a ser natural de Lima (p=0,017) y al tiempo
de residencia en la capital (p=0,002). No se encontro
relacion con el nimero de crisis al afio ni con el tiempo
con diagnostico de epilepsia.

En este estudio, solo 88,4% (91/103) PNCE
y 65,1% (67/103) PNSE refirieron tener algin
conocimiento sobre esta enfermedad. En los PNCE,
41% (37/91) senalé como fuente de informacion
a las campanas de salud, y 24% (22/91) obtuvo la
informacion de médicos; asimismo 60% (55/91) sabia
de la existencia de sesiones educativas sobre epilepsia
en el hospital, pero so6lo 19% (17/91) asistié alguna
vez. En cambio, en el grupo de PNSE, la principal
fuente de informacion fueron los amigos, en 46%
(31/67), En este grupo so6lo 27% (18/67) conocia si se
brindaba informacion sobre epilepsia en el hospital y
solo 3 padres (4,5%) asistio alguna vez. Al comparar
la fuente de informacioén en ambos grupos se encontrd
que un mayor porcentaje de PNSE refirio que obtuvo
el conocimiento de amigos (p<0,001), mientras que
mas PNCE obtuvieron la informacién de médicos
(p=0,002). La informacion detallada se encuentra en
la tabla 2.

Del total de padres que reportaron tener algin
nivel de conocimiento sobre epilepsia, 64,5%
(102/158) no presentd ninguna creencia y tampoco se

Tabla 2. Fuentes de informacion de padres de familia de hijos con y sin epilepsia acerca de
Conocimientos y creencias sobre epilepsia que acuden a un hospital de tercer nivel en Lima-Peru.

Fuente informacion

Padres de familia
Hijos sin epilepsia Hijos con epilepsia Valor de p

n (%) n (%)

Amigos
Si 31 (46,3) 8 (8,8) <0,001
No 36 (53,7) 83 (91,21)

Campanas de salud
Si 12 (17,9) 37 (40,7) 0,003
No 55 (82,1) 54 (59,3)

Familiar o conocido con epilepsia
Si 18 (26,9) 33 (36,3) 0,212
No 49 (73,1) 58 (63,7)

Medios de comunicacion
Si 16 (23,9) 17 (18,7) 0,427
No 51 (76,1) 74 (81,3)

Médico
Si 2 (3,0) 22 (24.,2) 0,002
No 65 (97,0) 69 (75,8)

Conoce de sesiones educativas en

hospitales
Si 18 (26,9) 55 (60,4) <0,001
No 49 (73,1) 36 (35.,0)
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Tabla 3. Creencias sobre epilepsia de padres de familia de hijos con y sin epilepsia que acuden a un

hospital de tercer nivel en Lima-Pert.

Padres de familia

Hijos sin epilepsia Hijos con epilepsia Valor de p

Creencias n (%) n (%)

Una persona puede presentar

agresividad durante una crisis
Si 14 (20,9) 23 (25,3) 0,521
No 53 (79,1) 68 (74,7)

Un nifio con epilepsia puede

ser util a su comunidad
Si 62 (92,5) 86 (94,5) 0,616
No 5(7.,5) 5(5,5)

Permitiria que un nifio con

epilepsia sea amigo de su hijo
Si 65 (97,0) 91 (100,0) 0,097
No 2(3,0) 0

Un nifio con epilepsia puede

ir a la misma escuela
Si 62 (92,5) 80 (87,9) 0,341
No 5(7,5) 11(12,1)

Un nifio con epilepsia es

menos inteligente
Si 7 (10,5) 12 (13,2) 0,601
No 60 (89,6) 79 (86,1)

encontré diferencia entre los grupos. De las creencias
evaluadas la mas frecuente fue el considerar que “una
persona puede volverse agresiva durante una crisis”,
la cual estuvo presente en 23,4% (37/158) de los
participantes, y se encontr¢ asociada a un menor grado
de instruccién (p<0,001). Asimismo, 12% (19/158) de
los padres considera que los nifios con epilepsia son
menos inteligentes que aquellos sin epilepsia 'y 10,1%
(16/158) cree que un nifio con epilepsia no puede
ir a la misma escuela que un nifio sin epilepsia. La
frecuencia de creencias por grupos se detalla en la
tabla 3.

DISCUSION
El nivel de conocimiento sobre epilepsia es

importante en la poblacion de padres de familia,
por su efecto en la adaptacion a esta enfermedad

(6,7). Ademas, también tiene un rol en el control de
la epilepsia, ya que se ha descrito que influye en la
cantidad de crisis al afio y en el nimero de visitas a
Emergencia (8).

Eneste trabajo se encontrd unnivel de conocimiento
significativamente mayor en los PNCE que en los
PNSE. Sin embargo, si bien los PNCE presentaron
un mayor nivel de conocimiento, existe un porcentaje
de PNCE, que refieren no conocer sobre epilepsia,
a pesar de tener un nifio con este diagnostico. Entre
estos grupos, no hubo diferencia en la distribucion de
las variables sociodemograficas, por lo que éstas no
explicarian ese resultado. Solo se encontré diferencia
en la fuente de informacion.

No existen estudios similares en padres de familia,
pero si en pacientes. En un estudio realizado en el 2010

Rev Neuropsiquiatr 78 (3), 2015. 127



Chavez R, et al.

por Otte, et al., se estudio a pacientes con epilepsia
y controles sin la enfermedad que acudieron a los
consultorios externos de un hospital universitario en
Surinam, no se obtuvo diferencia en el conocimiento
entre ambos grupos, sin embargo, la fuente de
informacion fue similar, siendo la principal los medios
de comunicacion (7). Por el contrario, en este trabajo
los amigos fueron la mayor fuente de informacion
para los PNSE, mientras que, para los PNCE fueron
los médicos y las charlas educativas en el hospital.
Esto sugiere que los padres de familia aprendieron
sobre epilepsia después del diagnodstico de su hijo y
debido a su contacto con personal de salud, lo cual
explicaria la diferencia encontrada. En la literatura se
describe la eficacia de intervenciones educativas en el
conocimiento sobre epilepsia de los nifios y sus padres
(3,11,12).

Un trabajo previo realizado por Giraldo et al. en

una poblaciéon rural de Lima, encontr6 que 46 de
104 padres (44,2%) tenian conocimiento nulo sobre
epilepsia, 16 de 104 (15,4%) presentd un nivel de
conocimiento bajo y 35 de los 104 participantes
(33,7%) obtuvo un puntaje intermedio (10). La
poblacién de ese estudio se encontraba conformada
principalmente por madres de familia sin hijos con
epilepsia, por lo que es comparable con nuestro grupo
control; quienes, sin embargo, presentaron un mejor
nivel de conocimiento.
Esta diferencia podria deberse a la diferencia en el
nivel educativo, ya que tanto en este trabajo como en
el de Giraldo et al., se encontr6 una asociacion entre el
nivel de conocimiento y el grado de instruccion (10).
Esta relacion no solo se observa en padres de familia,
sino también en personas con epilepsia; en un estudio
realizado en Tailandia que explord factores asociados
al conocimiento y actitudes sobre epilepsia, se observo
asociacion entre el nivel educativo y preguntas acerca
de las caracteristicas de epilepsia, sus causas y la
administracion de farmacos anticonvulsivantes (4).

Por otra parte, la diferencia entre los hallazgos de
Giraldo et al., y los resultados de los PNSE de este
trabajo, también puede ser a causa de la procedencia
de la poblacion, ya que al ser Lima la capital del pais,
existe mayor acceso a informacion y a los servicios
de salud. Asimismo, esto puede explicar el hallazgo
de una relacion entre el nivel de conocimiento con el
lugar de nacimiento y el tiempo de residencia en Lima.
En la literatura también se describe diferencias en el
conocimiento y creencias entre personas de diferente
procedencia. Un ejemplo de ello es un estudio
realizado en Tailandia, que incluyé 1000 personas
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procedentes de areas rurales y urbanas, y encontr6 que
los participantes procedentes de 4reas rurales tenian
menos conocimiento sobre epilepsia y un mayor
nimero consideraba que las personas con epilepsia
tenian dafo cerebral y no podian acudir a la escuela

(13).

En este trabajo, las creencias no fueron frecuentes.
Al comparar los resultados de Giraldo et al., (10) y los
PNSE, se encontrd una menor frecuencia de creencias
en este ultimo grupo, excepto en la creencia de que un
nifio con epilepsia es menos inteligente. Esto podria
ser explicado por la diferencia en el nivel educativo y
por la procedencia; no sélo por la diversidad cultural
de este pais sino también porque en la capital existe
mayor acceso a educacion y servicios de salud.

Este estudio tuvo las siguientes limitaciones: En
primer lugar, debido a que la seleccion de la muestra
fue por conveniencia entre los padres que acuden
a los consultorios externos de un hospital del tercer
nivel, no es posible extrapolar los resultados a toda
la poblacion de Lima. En segundo lugar, la baja
frecuencia de creencias restringio la exploracion de los
factores asociados. Finalmente, la poblacion incluida
en este estudio estuvo conformada principalmente por
madres, lo cual limita la exploracion de la asociacion
entre el género y el conocimiento y creencias sobre
epilepsia.

Este trabajo determin6 que los padres de familia de
nifios con epilepsia conocen mas sobre esta enfermedad,
sin embargo, el nivel no es el 6ptimo. Las creencias no
fueron frecuentes y no hubo diferencia entre ambos
grupos, siendo la mas comun el creer que una persona
puede volverse agresiva durante una crisis epiléptica.
De forma exploratoria, se encontr6 asociacion entre
el conocimiento y el grado de instruccion, ser natural
de Lima, y el tiempo de residencia en la capital.
Sin embargo, es necesario realizar nuevos trabajos,
con un mayor tamafio muestral, para determinar la
asociacion causal entre las variables. Los hallazgos de
este trabajo también sefialan la importancia de disefar
intervenciones educativas dirigidas a la poblacion de
padres de familia, ya que existe desconocimiento y
creencias sobre epilepsia.

Lugar donde se realizé el estudio: Hospital Nacional
Cayetano Heredia
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