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RESUMEN

Esta investigacion tenia como objetivo identificar cual es la calidad de vida en los pacientes
con epilepsia del area de neuropsicologia en el Hospital General San Juan de Dios. La
muestra estuvo conformada por 10 sujetos de sexo masculino y femenino, de un rango de
edad adulto joven a adulto mayor. Son personas que padecen epilepsia y el diagnostico se
hizo al menos un afio antes de realizar esta investigacion. Asisten a consulta externa del
Hospital mencionado anteriormente.

En este estudio se utilizo un instrumento de evaluacion cuantitativa llamado “instrumento
de evaluaciéon de calidad de vida de la organizacién mundial de la salud (WHOQOL-
BREEF)”. Este instrumento consta de 26 preguntas relacionadas a cuatro areas: salud fisica,
psicoldgica, relaciones sociales y ambiente. El enfoque de investigacion fue el cuantitativo
y dentro de este enfoque se utilizo el método descriptivo.

Se concluye que la calidad de vida en los pacientes con epilepsia del area de
neuropsicologia en el Hospital General San Juan de Dios, luego de la aplicacion del
instrumento de evaluacion de calidad de vida de la organizacion mundial de la salud
(WHOQOL-BREEF), es de un rango de 50% medio bajo a un 50% moderado, qué
significa que la mitad de los sujetos han logrado mejorar su calidad de vida a pesar de su
enfermedad y la otra mitad continda teniendo dificultades. Se recomienda a los doctores,
que continde aplicando este instrumento de evaluacion a una poblacion méas extensa, para
observar si los pacientes contintan teniendo las mismas dificultades y asi poder realizar

talleres en base a los problemas que se observen mas significativos en los resultados.



I.INTRODUCCION

Hoy en dia, algunas personas no tienen una alta calidad de vida; esto se debe a problemas
emocionales, psicoldgicos, sociales, econémicos y familiares. La calidad de vida puede
variar segun el pais en el que reside, nivel socioeconomico, padecimientos o enfermedades,
sexo y otros elementos que pueden perturbar mas a cierta poblacion o grupo de personas
que a otras. Por lo que como consecuencia de diversas situaciones de la vida cotidiana,

pueden presentarse cambios en la calidad de vida que afecte al sujeto.

La calidad de vida se puede definir como la percepcion y satisfaccion que tiene cada
individuo sobre las distintas areas que conforman su vida, por lo que dependiendo de las
dificultades que se presentan en dichas areas sera el resultado de la calidad de vida que

maneje cada persona.

Uno de los problemas que puede llegar a afectar la calidad de vida de una persona es el
padecer de una enfermedad como la epilepsia, ya que ésta afecta el diario vivir de quienes
la padecen. Se vuelven dependientes de los familiares o cuidadores, como también afecta la
vida emocional y social del enfermo, ya que pueden llegar a tener sentimientos de

minusvalia, tristeza, ansiedad, etc.

Es importante comprender que, en principio, cualquiera puede tener una crisis epiléptica.
Alrededor del 5% de las personas tienen una crisis Unica en algin momento de su vida.
Existird un factor desencadenante como estrés extremo, falta de suefio o0 una ingesta
excesiva de alcohol. Algunas personas pueden tolerar el estrés extremo sin tener una crisis,
mientras que otras pueden presentar una cuando se las somete a un estrés mucho menor.
Este umbral de crisis es arbitrario y no puede medirse. Es diferente de una persona a otra y
presumiblemente depende de factores hereditarios, entre otros. Es importante destacar que
puede ser excedido en todas las personas si se las somete a una tension suficiente. La
epilepsia es una de las enfermedades neurol6gicas mas prevalentes. Aun asi, el
conocimiento sobre ella es muy limitado, tanto entre las personas que la padecen como en
la poblacion general. Esta sorprendente ignorancia surge de una mezcla de miedo y

prejuicios (Lennart, 1995).



Como menciona Medina (2004), este grupo de enfermedades que maltrata desde tantos
milenios atrds a miles de seres humanos, rebasa en mucho los limites organicos de sus
sintomas Yy signos, para plantear a quien sufre y a su entorno familiar y social una situacién
amenazadora con tintes milenarios de magia y de castigo sobrenatural, cuya influencia
nociva no han logrado borrar ni siquiera los m&s modernos descubrimientos sobre las
verdaderas causas cerebrales. Algunas de sus presentaciones clinicas conmueven
profundamente a quien observa una crisis, sin saber bien de qué se trata, ni qué puede hacer
para ayudar al atacado; con facilidad se evocan relatos y consejos de posesiones malignas.
El resultado mas frecuente, sobre todo los grupos sociales de menores conocimientos, es la
tendencia a ver en el enfermo con epilepsia un individuo sometido a extrafias fuerzas

extrahumanas, temerle y segregarlo a cambio de considerarlo como enfermo a secas.

Todos los efectos que causa esta enfermedad puede afectar la vida cotidiana de la persona,
por lo que el objetivo de esta investigacion es describir la calidad de vida de los pacientes
con epilepsia del departamento de neurociencias del Hospital San Juan de Dios, con el fin
de estar consientes de la misma y asi poder trabajar a partir de ella, tanto médico como
psicolégicamente, para mejorar la calidad de vida de estas personas y lograr que vivan lo

mas normal posible.

A continuacion se presentan estudios nacionales tanto sobre calidad de vida como sobre la
epilepsia. Esto da sustento a la importancia de la presente investigacion e indica las lineas

gue se han seguido en el estudio de la calidad de vida.

Siglo XXI (2012) publicé que el indice de calidad de vida elaborado por la revista
internacional living muestra que Guatemala, en el &mbito centroamericano, ocupa el ultimo
lugar en calidad de vida. En 2009 y 2010 mantiene una calificacién de 58, lo cual evidencia
cierto deterioro en las condiciones de vida de la poblacion, ya que entre mas cerca de cero,
mas pobre es la perspectiva de nacion. Para obtener estos resultados, la internacional living

evalla a cada nacion con base en 9 puntos, como costo de vida, cultura y recreacion,
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economia, ambiente, libertad, salud, infraestructura, riesgo y seguridad, y clima. De éstos

se saca un promedio, que muestra su calificacion general del pais.

Kuestermann (1995) pretendia concientizar a la comunidad médica de la importancia que
tiene el estudio de la neuroepidemiologia en Guatemala. De esta manera se sumaron a la
investigacion mundial, que a traves de su trabajo ha demostrado la mortalidad y morbilidad
ocasionadas por enfermedades neuroldgicas. En este caso es preocupante la epilepsia,
enfermedad a menudo subestimada en las comunidades. El estudio se realizd en la aldea
Cerro Alto, San Juan Sacatepéquez y se dividié en dos fases. En la primera se efectu6é un
tamizaje de la poblacién en busca de casos de epilepsia; se utilizd para el mismo el
cuestionario adaptado del protocolo de investigacion de Desordenes Neuroldgicos en Paises
en Desarrollo de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Se encuestd a un total de
1528 habitantes y se detectaron diez casos positivos por medio del cuestionario, de los
cuales ocho fueron confirmados por diagnostico clinico especializado. En la segunda fase
se escogio un grupo control al azar; se utilizaron dos sujetos control por paciente, segln
sexo e intervalo de edad. El unico factor encontrado asociado al desarrollo de la epilepsia
fue el antecedente familiar de la enfermedad. Asimismo, la prevalencia de la enfermedad
fue mayor a la reportada en la poblacion mundial, pero inferior a la observada en otros

paises latinoamericanos.

Paiz (2012) buscaba determinar los niveles de depresion y ansiedad en pacientes epilépticos
que asisten a consulta externa de adultos al departamento de neurociencias del Hospital
General San Juan de Dios. Fue una investigacion de tipo descriptivo. La muestra fue
conformada por 30 pacientes epilépticos entre hombres y mujeres atendidos en consulta
externa de adultos del hospital antes mencionado. Las edades de los sujetos estaban entre
18 a 79 afios, ellos fueron seleccionados al azar. El instrumento utilizado fue la Escala de
Depresion y Ansiedad en Pacientes Hospitalarios (HADS). Se pudo determinar que los
pacientes presentaron niveles de ansiedad y de depresion, debido al desconocimiento de la
enfermedad en general. Se observd que la muestra presentd un total de 14 sujetos con
niveles de ansiedad y depresion en puntuaciones similares en las escalas que miden los

factores indicados. 10 sujetos obtuvieron puntuaciones altas en la escala de depresion y 6
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sujetos obtuvieron puntuaciones altas en la escala de ansiedad. Los resultados de este
estudio, demostraron que tanto la ansiedad como la depresidén estdn presentes en los

pacientes de epilepsia.

Zilveti (1996) investigo la biorretroalimentacion electroendefalogréafica para el tratamiento
de epilepsias refractarias, donde establece la aproximacién terapéutica para tratar la
epilepsia mediante la biorretroalimentacion electroenfalografica constituye el mas
importante método psicofisioldgico entre los que se han utilizado hasta la fecha para tratar
este trastorno. Al mismo tiempo, se trata del método psicologico para el tratamiento de la
epilepsia, que ha sido sometido al mas sistematico estudio experimental, por lo cual se ha
logrado su validacion cientifica, lo que constituye un elemento méas a su favor. La sujeto
fue una mujer de 35 afios de edad, casada y con dos hijas. Se utilizd un instrumento
biorretroalimentador EEG modelo A3, de la American Biofeedback Corporation (ABC).
Fue un disefio intrasujeto, en el cual se evalud primero los niveles de ritmo sensoriomotriz
que la sujeto emitia, previa introduccion del tratamiento. Los cientificos conductuales han
encontrado que el manejo contingente de ciertos métodos y el entrenamiento en
biorretroalimentacion puede reducir la frecuencia de descargas en algunos pacientes
epilépticos. Por otra parte, el entrenamiento en biorretroalimentacion EEG involucra un
equipo costoso, periodos prolongados de tiempo de entrenamiento técnico, y muchas horas
de contacto directo del terapeuta con el paciente. Esto hace del entrenamiento un

tratamiento costoso y por lo mismo, al alcance s6lo de ciertas personas.

Mendizabal (1991) tuvo como objetivo determinar la prevalencia de epilepsia en un area
rural guatemalteca. Se disefid un estudio transversal en una comunidad del municipio de
San Juan Sacatepéquez con una poblacion aproximada de 2000 habitantes. Se efectud una
encuesta de puerta en puerta a todas las viviendas de la aldea con el fin de identificar casos
sospechosos de epilepsia mediante el llenado de un formulario adaptado del Protocolo de
Investigacion de desérdenes neuroldgicos en paises en via de desarrollo de la Organizacién
Mundial de la Salud. Los casos sospechosos fueron reinterrogados individualmente y se les
practic6 examen neurologico completo. El diagndstico se hizo en base a historia,

antecedentes y clinica de la enfermedad. Del total de la poblacién, 1934 habitantes
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cumplieron los criticos de inclusion al estudio que eran todas aquellas personas de
cualquier sexo, mayores de 1 afio de edad, que hubieran residido en la aldea previo al dia de
inicio de la encuesta. De este total se entrevisto a 1882 personas, ya que 52 personas
elegibles para el estudio no participaron en el mismo. Un total de 16 pacientes epilépticos
fueron detectados, 11 de los cuales presentaban la forma activa de la enfermedad. La tasa
de prevalencia cruda de epilepsia, calculada para esta poblacion, fue de 8.5 x 1000. Esta
tasa fue significativamente méas elevada que la reportada en la mayoria de paises del mundo

y fue significativamente menor a la observada en otros paises latinoamericanos.

Velasquez (2012) tuvo como objetivo evaluar el estado neuropsicologico actual y los
indicadores de deterioro cognitivo que presentan un grupo seleccionado de pacientes con
diagnostico de Epilepsia que asisten al servicio de Neurologia de la Consulta Externa de
adultos (CE) del Hospital General San Juan de Dios (HGSJD). Para llevar a cabo el estudio
se trabajo con 5 sujetos, entre los 36 y 43 afios de edad, 4 de sexo femenino y 1 masculino;
quienes llevaban 5 afios de tratamiento farmacoldgico antiepiléptico al momento de la
investigacion. Ellos pertenecian al nivel socioeconémico medio y bajo y habian cursado
como minimo 6to primaria; provenientes de varios departamentos del pais. Se elabor6 una
entrevista semiestructurada, la cual fue validada por dos médicos neurdlogos, una médica
psiquiatra y una psicéloga. Se llevaron a cabo las entrevistas y aplicacion de los siguientes
instrumentos: Inventario de Efectos Secundarios y Satisfaccién Vital, Listado de
Valoracién Neuropsicoldgica A/B, Escala de Neurotoxicidad del V.A. Epilepsy
Cooperative Study, entre otras. Finalmente, una historia clinica médica para complementar
los resultados obtenidos de las escalas aplicadas. Con base al analisis en la muestra
estudiada, se evidenciaron dafios a nivel neuropsicoldgico, como efecto secundario al
proceso de la enfermedad o al uso de la medicacidn, tales como memoria, concentracion,
lenguaje y comprension. Dentro de las alteraciones psicosociales, pudo detectarse

enlentecimiento, falta de valoracion personal, asi como fuertes sentimientos de tristeza.

Ahora se presentaran los estudios e investigaciones internacionales. Primero se presentan
las relacionadas con calidad de vida. Da Silvia (2006) analizé la evolucion del concepto

Calidad de Vida Laboral (CVL) y como se puede potenciar conjuntamente con la Eficacia
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Organizacional (EFO), en términos de desempefio laboral. Para ello fueron realizadas dos
investigaciones empiricas originales, en el sector bancario oficial brasilefio en los afios
2004 y 2006. En el primer estudio, mediante el analisis de contenido y factorial
exploratorio, se verifica los aspectos de la CVL mas frecuentemente evaluados por
investigadores, y los méas considerados por 1,322 trabajadores. También se identifican las
categorias clasicas y actuales, las similitudes y las diferencias entre la perspectiva de CVL
entre investigadores y trabajadores. Se confirma que el concepto de CVL evoluciona en el
tiempo segln los contextos laborales, los cambios de tecnologias, etc. Estos resultados
constituyeron la base conceptual de la definicion de CVL propuesta en la presente tesis, asi
como del instrumento desarrollado para evaluar la percepcion de CVL en el segundo
estudio empirico. En él se plantean seis hipotesis principales, bajo dos enfoques. El
primero explica las relaciones entre la CVL y sus dimensiones constitutivas, proponiendo
un indice global de CVL. El segundo enfoque analiza la CVL como variable antecedente de
la eficacia de la organizacion, en dos niveles de analisis, el desempefio individual y

desempefio de la sucursal bancaria.

Las muestras estaban formadas por 1,305 trabajadores y por 121 sucursales bancarias,
ubicadas en diez provincias de Brasil. Los resultados de los andlisis factoriales,
correlaciones y regresiones, corroboran la influencia predictiva de la percepcion de CVL
sobre el desempefio, evidenciando que la CVL afiade ventajas para trabajadores vy
organizacion. Se confirma que es posible obtener un indice de CVL global y ademas, se
identifica cuéles son los factores de la CVL que mas aportan al indice global, y cuéles son
los que maés influyen en el desemperio individual y grupal. Se discuten las implicaciones de
los hallazgos para la investigacion, para directivos, para profesionales de recursos humanos
y para la investigacion futura. Los resultados de los andlisis factoriales, correlaciones y
regresiones, corroboran la influencia predictiva de la percepcion de CVL sobre el
desempefio, evidenciando que la CVL afiade ventajas para trabajadores y organizacion. Se
confirma que es posible obtener un indice de CVL global y ademas, se identifica cuales son
los factores de la CVL que mas aportan al indice global, y cuales son los que mas influyen

en el desempefio individual y grupal. Se discuten las implicaciones de los hallazgos para la



investigacion, para directivos, para profesionales de recursos humanos y para la

investigacion futura.

La tesis de Navajas (2003) trata sobre la calidad en las organizaciones, sobre alguno de los
significados y de las préacticas sociales ligadas (en este momento histérico) al discurso de la
gestion de la calidad. Un discurso tan pulcro y limpio que huye aparentemente de los
politico, que aboga por la eficiencia, la productividad y la competitividad. Se expone una
historia no oficial de la calidad, donde ésta es concebida como un concepto histérico, que
no emerge de la nada, sino que es conformado a partir de una serie de préacticas
determinadas, muchas de las cuales son silenciadas actualmente por la literatura dominante.
La historia que se propone como medio para poder comprender algunos de los significados
entrelazados en torno al concepto de calidad tiene tres partes. El analisis de los programas
de calidad de vida laboral. Se aborda también el analisis de los circulos de calidad como
programas de intervencion en las organizaciones intentando evitar algunas de las trampas
que, son comunes en la literatura: el esencialismo lingiistico y el analisis estatico. Se
recorren algunos de los espacios sociales en que esta presente de un modo hegemonico este
discurso y se detiene en el debate en la literatura critica sobre la gestién de la calidad como

un proceso de colonizacion de la subjetividad y sus modos y posibilidades de resistencia.

Finalmente, la segunda parte de la tesis muestra mediante una auto etnografia el retrato de
una organizacion real que se encuentra en proceso de certificacion 1SO 9000, mostrandose
el despliegue del discurso de la gestion de la calidad en la organizacion asi como su
instrumentacion por el grupo directivo para conformar un mundo social interno a su gusto.
El anélisis de la organizacion ensefia con meridiana claridad la potencia del término calidad
y de las practicas que ésta origina para sujetar y controlar a los sujetos mediante la
constitucion de una adecuada subjetividad. Es decir, la calidad es una palabra polimorfa,
camalednica, con multiples y contrapuestos significados, pero siempre jugando diferentes
roles en torno a las relaciones de poder dentro de la organizacién. En segundo lugar, la
calidad se muestra como un concepto ligado Unicamente a la productividad y no asi a

nociones de bienestar o de mejora de las condiciones laborales de los trabajadores.
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El articulo de Hernandez (2009), llamado “Calidad de vida y medio ambiente urbano,
indicadores locales de sostenibilidad y calidad de vida urbana”, parte de que la
incorporacion del paradigma de la sostenibilidad demanda un sistema de determinacién y
evaluacion de los objetos y programas de sostenibilidad, en forma de un sistema de
indicadores. Para ello enclava la sostenibilidad en el marco de la Calidad de Vida Urbana.
Describe los distintos tipos de indicadores, presentando como ejemplo el analisis de los
indicadores locales de sostenibilidad de las Agendas 21 de los Municipios esparioles. Acaba
realizando una reflexion sobre la concepcion de la ciudad como satisfactorio, proponiendo
un sistema de indicadores que superen la vision parcelaria de los indicadores urbanos al

uso.

También han realizado investigaciones relacionada con la epilepsia. La tesis de Furnier
(2002), hecha en Espafia, llamada “Analisis neuropsicologico de la epilepsia rolandica
benigna y su comparacion con el trastorno de hiperactividad en la edad escolar”, se
enmarca dentro del &mbito de la neuropsicologia clinica infantil, abordando dos patologias
que presentan alteraciones cognitivas y conductuales sustentadas en disfuncion cerebral:
epilepsia rolandica benigna y trastorno por déficit de atencion con hiperactividad (tdah). La
evaluacion neuropsicolégica se llevé a cabo con la utilizacién de la bateria luria-dni en
muestras clinicas, ofreciendo amplios perfiles de competencias, que permiten establecer las
habilidades neurocognitivas deficitarias caracteristicas de estos dos sindromes, y el
diagnostico diferencial entre condiciones que cursan con sintomatologia similar. El estudio
de 10 nifios con epilepsia benigna rolandica, a través de una seleccion homogénea, muestra
dificultades especificas en habla expresiva cuando la lateralizacion del foco epiléptico se
halla en el hemisferio izquierdo (zona inferior rolandica). También se consiguieron
resultados satisfactorios con el grupo de 8 nifios hiperactivos, al aparecer un perfil
caracteristico con déficit en la "regulacion verbal del acto motor”, con referencia a
disfuncion de los I6bulos frontales, segun postula el modelo neuropsicolégico de luria para
la organizacion del cerebro en desarrollo; lo que sin duda ayuda a apoyar y hacer mas fiable
el diagndstico conductual de este sindrome. Tales perfiles neuropsicolégicos proporcionan
una solida base teorica que permite orientar la intervencion desde una mejor comprension

de ambos trastornos.
11



El objetivo de Gonzales (2011) para su investigacion fue demostrar la mayor capacidad de
deteccion de la asertividad interictal de la Magneto encefalografia sobre la
Electroencefalografia en los pacientes epilépticos refractarios, en cualquiera de las formas
clinicas que tienen los pacientes de la muestra. El disefio seleccionado fue un estudio
observacional descriptivo transversal. Consto de 110 pacientes con epilepsia refractaria. La
edad de los pacientes de la muestra estaba comprometida entre los 8 y los 60 afios de edad.
A todos ellos se les realizd una historia clinica y una analitica completa en la que iba
incluida una determinacion de niveles plasmaticos de los farmacos que estaban tomando
como tratamientos, en aquellos farmacos que se puede hacer dicha determinacion. Ningun
paciente estaba en el momento del estudio tomando farmacos que pudieren interferir el
resultado de la exploracion. Como conclusion, la capacidad de deteccion de la actividad
interictal por la electro ecefalografia es menor que la manifestada por la magneto
encefalografia, puesto que la eletro encefalografia es capaz de detectar el origen de la
actividad paroxistica en el 7.4% de los pacientes de este estudio. La magneto encefalografia
ha resultado ser mas precisa que la electroencefalografia en la localizacién de la actividad

intercritica, en todas las formas clinicas de la epilepsia del estudio.

En resumen, se puede decir que la epilepsia es una enfermedad poco conocida por las
personas, por lo que actualmente el tratamiento y el manejo hacia las personas que la
padecen se convierte en un tabd para la mayoria de éstas. La epilepsia afecta el &ambito en
general de la persona tanto psicolégica, emocional, familiar, social y econémico, como
fisico; no solo afecta a las personas que la padecen, sino también a las que conviven con
éstas. La ignorancia sobre la enfermedad es lo que provoca sentimientos de ansiedad y
depresion en la persona, ya que éstos no pueden manejar las situaciones que se les
presentan. Por el contrario, las personas que no la padecen y no estan informados sobre la
misma, ven lo desconocido como algo malo, algo no natural, por lo que hacen sus propios
prejuicios que afectan la autoestima de las personas que la padecen. Actualmente, existen
estudios que demuestran la eficacia de tratamientos nuevos, el Gnico inconveniente que en
su gran mayoria estos tratamientos son costosos, por lo que la mayoria de los pacientes se

les dificulta la adquisicion de estos medicamentos o tratamientos. Segun lo mencionado
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anteriormente, se puede observar que la epilepsia tiene como consecuencia sintomas y
efectos negativos en la vida de las personas que la padecen, por lo que afecta
significativamente su calidad de vida.

A continuacion, se presentara el marco tedrico definiendo las variables de estudio.

1.1. Calidad de Vida

Para el WHOQOL Group (1995), la calidad de vida es "la percepciéon que un individuo
tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los
que vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se
trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica del
sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como

su relacion con los elementos esenciales de su entorno”.

La calidad de vida se divide en distintos fragmentos, ya que es un conjunto de areas que
conforman la vida de una persona. Una parte de ello es la salud, que se define como el
completo estado de bienestar biopsicosocial autopercibido y se refiere al funcionamiento
adecuado de las dimensiones bioldgicas, psicoldgicas y sociales del individuo. También se
define como el bienestar fisico, psicoldgico y social, que va mas alla del esquema
biomédico. Abarca la esfera subjetiva y del comportamiento del ser humano. No es la
ausencia de alteraciones y de enfermedad, sino un concepto positivo que implica distintos
grados de vitalidad y funcionamiento adaptativo. Desde el punto de vista subjetivo, esta
relacionada con un sentimiento de bienestar. Los aspectos objetivos de la misma tiene

relacién con la capacidad de funcionamiento de la persona (Oblitas, 2006).

El bienestar biologico, mental y social se corresponde con situaciones ecoldgicas,
econdmicas y sociales bien precisas, que las personas, a través de la historia, han provocado
(San Martin, 1982. Citado por Oblitas, 2006). Por eso, se afirma que se ha producido un
cambio en la concepcién de la salud y enfermedad. EI modelo actual reconoce la

complejidad de estos constructos, pues acepta que los factores psicosociales afectan los
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sistemas corporales, lo cual altera la vulnerabilidad del individuo ante los procesos
patologicos. El paradigma actual en este campo sefiala que la calidad de bienestar
psicoldgico y fisico depende, principalmente, de los habitos de vida. Ello significa que las
creencias Yy actitudes, los habitos cotidianos, en definitiva, el comportamiento, constituyen

aspectos centrales de esa problematica humana (Oblitas, 2006).

La calidad de vida tiene su maxima expresion en la calidad de vida relacionada con la

salud. Las tres dimensiones que global e integralmente comprenden la calidad de vida son:

e Dimension fisica: Es la percepcion del estado fisico o la salud, entendida como
ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por la enfermedad, y los efectos
adversos del tratamiento. No hay duda que estar sano es un elemento esencial para
tener una vida con calidad.

e Dimension psicologica: Es la percepcion del individuo de su estado cognitivo y
afectivo como el miedo, la ansiedad, la incomunicacion, la pérdida de autoestima, la
incertidumbre del futuro. También incluye las creencias personales, espirituales y
religiosas como el significado de la vida y la actitud ante el sufrimiento.

e Dimension social: Es la percepcién del individuo de la relaciones interpersonales y
los roles sociales en la vida como la necesidad de apoyo familiar y social, la
relacion médico-paciente, el desempefio laboral (Barrera y Saldivar, 2008).

Las conductas saludables, que implican acciones cognitivo-emocionales orientadas a
manejar adaptativamente el estrés cotidiano, incluyen, entre otras, una alimentacion basada
en nutrientes naturales y equilibrada en sus componentes; contacto con la naturaleza; beber
alcohol moderadamente o no hacerlo; ejercicio fisico regular, respirar aire oxigenado, es
decir, evitar ambientes contaminados; dormir 7 a 8 horas diarias; realizar controles médicos
preventivos, cumplir con las prescripciones médicas, etc. EI objetivo de todo ello es
incrementar la vitalidad para favorecer un mejor nivel de funcionamiento psicobioldgico, y

por lo tanto llevar una mejor calidad de vida (Oblitas, 2006).
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En medicina, el término parece haberse convertido en un recurso al que acudir para todas
las necesidades humanas que normalmente estan subestimadas en un sistema de atencion
sanitaria dominado por la tecnologia. La calidad de vida en medicina se utiliza por lo
general para caracterizar la calidad de vida individual desde la perspectiva particular de
cada paciente. Ello contrasta de alguna forma con la investigacion sobre indicadores
sociales, en la que el bienestar subjetivo es s6lo uno de los muchos indicadores de la
calidad de vida de la poblacion en estudio, y en la que los indicadores del nivel de vida son
igualmente importantes pues se considera que el bienestar estd fuertemente influido por

estos ultimos (Katsching, Freeman y Sartorius, 2000).

La concepcidén del estilo de vida como un comportamiento individual obvia la evidencia
sobre los determinantes de los comportamientos de salud de origen social. Entre éstos se

pueden mencionar:

e La socializacién: ya que es innegable que algunos comportamientos de salud estan
determinados por las primeras experiencias de socializacion, generalmente
vinculadas al contexto familiar. Los padres inculcan determinados comportamientos
que, de forma progresiva, se convertirdn en verdaderos habitos que tienden a
perdurar y que son excepcionalmente resistentes al cambio.

e Los valores asociados a una cultura particular o a un grupo socioeconémico: trata de
cierto tipo de normas, mas o menos explicitas, que incluyen desde valores estéticos
hasta definiciones del papel que deben jugar los diferentes miembros de la
comunidad.

e La influencia grupal: como ejemplo se puede mencionar la presion del grupo de
iguales, que uno de los factores mas significativos en la adquisicién del habito de
fumar en los adolescentes.

e Modelo y tipo de asistencia sanitaria a la que el individuo puede acceder, lo que
determina su participacién en campafias de vacunacién, someterse a examenes

periddicos, etc (Leon, J., Medina, S., Barriga S., Ballesteros, A. y Herrera, I., 2004).
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Se considera mas acorde a la realidad definir el estilo de vida como “un conjunto de
comportamientos adquiridos que comparten los miembros de una categoria social y que
tienden a persistir en el tiempo”. Es decir, considerar los comportamientos relacionados con
la salud como la expresion sintética de distintos sistemas de creencias relativos a la salud,
propios de una cultura o subcultura. Como finalidad se define que la salud y enfermedad da
razén y explica las acciones llevadas a cabo por una persona para afrontar una patologia o
para preservar su salud, y no sélo conceden sentido y significado al término salud a partir

de una determinada patologia (Ledn et al., 2004).

Por lo que se puede decir que la calidad de vida es el bienestar, felicidad, satisfaccion de la
persona, que le permite una capacidad de actuacién o de funcionar en un momento dado de
la vida. Es un concepto subjetivo, propio de cada individuo, que estd muy influido por el
entorno en el que vive, como la sociedad, la cultura, las escalas de valores, etc.(Barrera y
Saldivar, 2008).

El concepto de calidad de vida en términos subjetivos surge cuando las necesidades
primarias basicas han quedado satisfechas con un minimo de recursos. El nivel de vida son
aquellas condiciones de vida que tienen una fécil traducciéon cuantitativa o incluso
monetaria, el nivel educativo, las condiciones de vivienda; es decir, aspectos considerados
como categorias separadas y sin traduccion individual de las condiciones de vida que
reflejan como la salud, consumo de alimentos, seguridad social, ropa, tiempo libre,
derechos humanos, etc. Parece como si el concepto de calidad de vida apareciera cuando
estd establecido un bienestar social, como ocurre en los paises desarrollados (Barrera y
Saldivar, 2008).

La calidad de vida es el objetivo al que deberia tender el estilo de desarrollo de un pais que
se preocupe por el ser humano integral. Este concepto alude al bienestar en todas las
facetas del hombre, atendiendo a la creacion de condiciones para satisfacer sus necesidades
materiales (comida y cobijo), psicolégicas (seguridad y afecto), sociales (trabajo, derechos
y responsabilidades) y ecologicas (calidad del aire, del agua). La calidad de vida alude a un
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estado de bienestar total, en el cual un alto nivel de vida se torna insuficiente
(Gildenberger,, 1978).

1.2. Epilepsia

La epilepsia es un trastorno neuroldgico cronico que afecta a personas de todas las edades.
En el mundo hay aproximadamente 50 millones de personas con epilepsia. Cerca del 90%
de los pacientes proceden de regiones en desarrollo. La epilepsia responde al tratamiento en
aproximadamente un 70% de los casos, pero alrededor de tres cuartas partes de los
afectados residentes en paises en desarrollo no reciben el tratamiento que necesitan. Los
pacientes y sus familias pueden ser victimas de la estigmatizacion y la discriminacion en

muchas partes del mundo (Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 2009).

La epilepsia es una de las afecciones reconocidas desde hace mucho tiempo, y durante
siglos ha estado rodeada por el miedo, el desconocimiento, la discriminacion y la
estigmatizacion social que persiste ain en muchos paises y puede afectar a la calidad de
vida de los pacientes y de sus familias (OMS, 2009).

Las crisis epilépticas pueden aparecer a cualquier edad, desde el recién nacido hasta
personas mayores. Son mas frecuentes en la nifiez, con una prevalencia del 1%. Los
distintos tipos de crisis epilépticas son las convulsiones tonico/clénicas generalizadas,
donde la persona se encuentra en reposo o practicando cualquier actividad y bruscamente
pierde el conocimiento, se contrae todo su cuerpo (crisis tonica) y luego comienzan a
sacudirse las extremidades y la cabeza (crisis clonica). Puede perder el control de los
esfinteres, ponerse morada y perder saliva por la boca. Después, la convulsion cede y se

instala un suefio profundo (Fejerman y Caraballo, 2006).

Segun la OMS (2009), los ataques pueden ir desde episodios muy breves de inatencion o
sacudidas musculares hasta convulsiones intensas y prolongadas (es decir, contradicciones

musculares violentas e involuntarias o series de contradicciones). La frecuencia de los
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episodios es variable, desde menos de uno al afio hasta varios al dia. Un ataque no hace la
epilepsia (hasta un 10% de la poblacion mundial sufre algin ataque en su vida). La
epilepsia se define por dos 0 mas ataques no provocados.

Los hallazgos de los tests neuroldgicos estan influenciados por las areas cerebrales
comprometidas, el tipo de lesion (si la hubiere), la edad de comienzo de la enfermedad y su
duracién, las circunstancias en torno a un ataque (preictal, posictal inmediato, interictal) y
el tipo de tratamiento recibido (farmacolégico o quirdrgico). Variables tales como la
deprivacion cultural, las desventajas educacionales, los rendimientos emocionales y
afectivos, la carga genética, etc., se superponen al dafio lesional o disfuncional,
empobreciendo aun mas las respuestas. De un modo general, puede decirse que: 1) la
etiologia organica de la epilepsia se asocia a mayores déficits que el ataque por si mismo,
2) aungue pacientes con epilepsia idiopatica pueden tener peor rendimiento que grupos
control de personas normales y 3) cuanto antes se instala la epilepsia, mayor probabilidad
de alterarse tienen los rendimientos neuropsicolégicos. ElI rol de la evaluacion
neuropsicologica puede resumirse en este aserto: “Es bien sabido que durante los ataques
epilépticos el cerebro es disfuncional, pero es menos reconocido que la disfuncién continua,

existiendo los ataques en mucha gente con epilepsia” (Dodrill, 1992, citado por Ure, 2004,

pag.2).

Menciona la OMS (2009) que las caracteristicas de los ataques son variables y dependen de
la zona del cerebro en la que empieza el trastorno, asi como de su propagacion. Pueden
producirse sintomas transitorios, como ausencias o pérdidas de conocimiento, y trastornos
del movimiento, de los sentidos (en particular la vision, la audicion y el gusto), del humor o
de la funcion mental. Los pacientes con ataques epilépticos tienden a sufrir mas problemas
fisicos, tales como fracturas y hematomas, mayores tasas de otras enfermedades o

problemas psicosociales.

Las causas pueden ser los traumatismos craneales y las infecciones y tumores del sistema
nervioso central, que se asocian a la epilepsia secundaria. En la poblacién mas joven la

epilepsia se asocia a complicaciones perinatales y afecciones congénitas, genéticas y del
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desarrollo. Las enfermedades cerebro vasculares (trastornos que afectan al cerebro y a su
irrigacion) son el factor de riesgo més frecuente en ancianos. Los antecedentes familiares

de epilepsia parecen aumentar la influencia de otros factores de riesgo (OMS, 2009).

En resumen, la epilepsia tiene distintas maneras de manifestarse, de las cuales todas afectan
a la persona que la padece. La falta de conocimiento que tiene la poblacion en general sobre
la epilepsia provoca més conflicto en las personas que la padecen, ya que éstas pueden
Ilegar a empeorar tanto los sintomas del enfermo como la vida del mismo. Esto puede pasar
ya que un ataque epiléptico puede desencadenarse por estrés, ansiedad, etc. o alguna
emocion fuerte que pueda tener la persona. El &rea mas afectada de la persona que padece
epilepsia es el cerebro, ya que la lesion puede encontrarse en distintas partes de la misma,
por lo que dependiendo del lugar donde esta, tiene como consecuencia los sintomas y
problemas que va a padecer la persona. En conclusion, cualquier persona puede padecer de
epilepsia o tener una crisis epiléptica en algun punto de su vida; puede ser provocado por
distintas situaciones, pero la persona siempre va a ser afectada. Por lo que se puede decir
que, la calidad de vida es la vision que tiene una persona sobre su vida en general y todo lo
que la conforma. Esto puede ser evaluado en el bienestar de la persona en tres ambitos: el
fisico, el psicoldgico y el social. Dependiendo del manejo que tiene la persona en éstos,
seria evaluada su calidad de vida. Es la evaluacion que tiene uno mismo u otra persona
sobre la imagen que se tiene en general sobre uno mismo y sobre los demas, y qué tan
satisfecho se esta con ello. La epilepsia afecta la calidad de vida dependiendo de cémo ésta
evita que la persona actle en su vida cotidiana, como provoca el cambio en su interaccion
tanto con él mismo como con los demas y todas las actividades diarias a las que
acostumbraria y los pensamientos y sentimientos que conlleva esto. Todo esto provoca un
cambio en general de la vida de la persona, ya que afecta todos los ambitos de ella, por lo
que dependiendo de como evalla el paciente su enfermedad y como ésta afecta los ambitos
de su vida, tendra una calidad de vida.
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La calidad de vida ha sido definida como la caracteristica de las condiciones de vida de una
persona, la satisfaccion experimentada por ésta con dichas condiciones vitales, la
combinacion de componentes objetivos y sub objetivos; es decir como la calidad de las
condiciones de vida de una persona junto a la satisfaccion que ésta experimenta, también es
la combinacion de las condiciones de vida y la satisfaccion personal ponderadas por la
escala de valores, aspiraciones y expectativas personales (Jimenez, C. 2007, citando a
Gobmez Vela y Sabeh, 2000) . Los pacientes con epilepsia muestran deficiencia en distintas
areas que conforman la calidad de vida de una persona, por lo que se les dificulta ciertas

condiciones a causa de la enfermedad.

La epilepsia desde sus principios ha sido una enfermedad discriminada debido a que sus
causas eran desconocidas. La caracteristica fundamental de la epilepsia es la repeticion de
las crisis 0 accesos, que en su gran mayoria tienen un inicio brusco y subito que duran un
periodo de tiempo mas o menos breve. Luego, tienden a restablecerse las funciones
cerebrales (OMS, Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE), 2005). Es necesario que
estos pacientes mantengan un control semanal con su medico encargado para valorar la
respuesta del medicamento utilizado, hasta lograr encontrar el medicamento ideal para el

paciente y asi disminuir las crisis.

Por lo anterior, ademas de tratamientos médicos controlados, siempre debe existir una
estricta vigilancia por parte de una persona que pueda monitorizar bien las crisis, asi como
evitar un suceso donde la persona pueda tener un accidente. El epiléptico no puede estar

solo mas de cierto tiempo, ya que podria ponerse en peligro la vida de la persona.

El paciente puede comenzar a tener sentimientos de frustracion, inutilidad, enojo,
desesperacion, culpa, etc. Adicionalmente, se limita la libertad de poder salir a cualquier
lugar y realizar actividades que para la mayoria de personas son normales. Ademas,
muchos de estos pacientes pueden llegar a tener depresion a causa de sensacion de
minusvalia. Algunos podrian manifestar trastornos de ansiedad al no saber como controlar

la enfermedad, entre otras. También les afecta econémicamente, porque el tratamiento
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suele ser costoso. Muchas veces los pacientes son de bajos recursos o0 no logran conseguir

trabajo por el mismo padecimiento.

Entre otras limitaciones, la OMS (2009) menciona que las personas con epilepsia ven
reducido su acceso a los seguros de vida y de enfermedad, y tienen dificultades para
obtener el permiso de conducir u ocupar determinados puestos de trabajo. En muchos
paises la legislacion refleja siglos de desconocimiento sobre la epilepsia. Como
consecuencia a ello, llegan a depender del mantenimiento econémico de alguien mas.
Muchas veces los pacientes terminan siendo una carga para ellos, lo que puede dificultar la

convivencia.

Por todo esto, la epilepsia es una enfermedad que no sélo afecta a la persona que la padece,
sino también a los familiares o seres queridos que conviven con ésta. A causa de todas estas
consecuencias que tienen los pacientes al padecer de epilepsia, se plantea la siguiente
pregunta de investigacion: ;Cual es la calidad de vida en los pacientes con epilepsia del
area de neuropsicologia en el Hospital General San Juan de Dios?

2.1. Objetivos

General: Identificar cudl es la calidad de vida en los pacientes con epilepsia del area
de neuropsicologia en el Hospital General San Juan de Dios.

Objetivos especificos:

e Establecer el nivel de salud fisica de los pacientes con epilepsia.
e Establecer el nivel de salud psicoldgica de los pacientes con epilepsia.
e Establecer el nivel de relaciones sociales de los pacientes con epilepsia.

o Establecer el nivel del ambiente de los pacientes con epilepsia.
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2.2. Elemento de estudio
Calidad de vida.

2.3. Definicion de elemento de estudio

Definicién conceptual

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2011), la calidad de vida es la percepcion
que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en lo que vive y en relacion con sus expectativas, sus normas, sus
inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo
por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus

relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno.
Definicidn operacional

En esta investigacion se entendié la calidad de vida como la percepcién que tienen los
pacientes con epilepsia sobre si mismos y sobre su exterior. Se conoci6 por medio de un
instrumento de calidad de vida (WHOQOL). Con éstos se identificaron cuatro areas: la
salud fisica, su estado psicolégico, cémo son sus relaciones sociales y como percibe su

ambiente.

2.4. Alcances y limites

La investigacion incluye 10 sujetos de ambos sexos que padecen epilepsia, quienes son
pacientes del Hospital General San Juan de Dios. En ellos se identifico la calidad de

vida.

Una de las limitaciones fue la dificultad de los pacientes para asistir a las sesiones ya

gue no contaban con transporte o dinero para el mismo.
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Otra de las limitaciones fue que algunos participantes no sabian leer, por lo que se

abarco mas tiempo para completar el instrumento.
2.5. Aportes

Por medio de esta investigacion se identifico la calidad de vida en pacientes con
epilepsia y se descubrié qué areas han sido méas afectadas para cada paciente, ya sea

personal, familiar, psicoldgico, econdmico o social.

Por lo que se pretende que por medio de este estudio los médicos y los psicélogos se
informen sobre los efectos negativos o indeseados que padecen los pacientes a causa de
la enfermedad. Al estar informados sobre estos efectos, pueden ayudar al paciente a
tener una mejor calidad de vida, asi como mejorar la interaccién diaria entre el paciente

y su entorno.

Este estudio también puede ayudar a proporcionar referencia tedrica para la psicologia
clinica en cuanto el dar a conocer las areas en las que mas han sido afectadas los
pacientes con epilepsia para ayudar al tratamiento psicolégico de los mismos. Esto
puede ayudar, ya que no se conocen muchas investigaciones sobre la calidad de vida en

estos pacientes.

No s6lo se pretende ayudar a mejorar la calidad de vida de los pacientes, sino también
concientizar a la poblacion en general sobre los efectos que causa esta enfermedad, asi
como las consecuencias que trae ésta en todos los ambitos de la vida de cada persona

que la padece.
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11l. METODO

3. 1 Sujetos

La muestra estuvo conformada por 10 sujetos de sexo masculino y femenino, de un rango
de edad adulto joven a adulto mayor. Son personas que padecen epilepsia y el diagndstico
se hizo al menos un afio antes de realizar esta investigacion.Asistian a consulta externa del
Hospital San Juan de Dios, en el area de Neuropsicologia. Para la seleccion de los sujetos

no se tomo en cuenta la religion ni el nivel educativo de las mismas.

Los sujetos de estudio fueron seleccionados por medio de la técnica de muestreo
homogeénea. Esta técnica muestra que las unidades a seleccionar poseen un mismo perfil o
caracteristicas, o bien, comparten rasgos similares. Su proposito es centrarse en el tema a
investigar o resaltar situaciones, procesos o episodios en un grupo social. Se utilizan
también para integrar grupos en experimentos y cuasiexperimentos, donde se procura que
los sujetos sean similares en variables tales como edad, género o inteligencia, de manera
que los resultados o efectos no obedezcan a diferencias individuales, sino a las condiciones
a las que fueron sometidos (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2006).

No. De | Sexo Edad
participante

#1 M 56
#2 F 61
#3 M 74
#4 M 37
#5 M 57
#6 M 25
#1 M 28
#8 F 37
#9 F 28
#10 F 39
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El Hospital General San Juan de Dios, es un hospital nacional docente asistencial de tercer
nivel, del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social de Guatemala. Es responsable de
brindar atencion médica integral, oportuna, eficiente y eficaz que contribuye en la salud de
la poblacion(HGSJD).Es una entidad publica de vanguardia con vocacion docente,
asistencial y de investigacion, que brinda atencion medica integral de tercer nivel a la
poblacion guatemalteca, con personal técnico y profesional especializados, utilizando la

mejor tecnologia (Hospital General San Juan de Dios, 2012).

3.2 Instrumento

En este estudio se utilizoun instrumento de calidad de vida llamado “Instrumento de
evaluacion de calidad de vida de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
1993)(WHOQOL")”. EI WHOQOL ha sido desarrollado de manera transcultural,
centrandose en la calidad de vida percibida por la persona. Proporciona un perfil de calidad
de vida, dando una puntuacion global de calidad de vida, de las areas y de las facetas que lo

componen. Fue disefiado para ser usado tanto en la poblacion general como en pacientes.

Las preguntas que contiene el WHOQOL son autoevaluaciones de la calidad de vida de la
persona. Estas han sido obtenidas a partir de grupos de opinién compuestos por tres tipos
de poblaciones: personas en contacto con los servicios sanitarios (pacientes), personal
sanitario y personas de la poblacion general. EI WHOQOL fue desarrollado de forma
paralela en 15 paises y en la actualidad existe en méas de treinta lenguas en casi 40 paises.
Después del analisis de unas 2000 preguntas generadas en los Centros iniciales, se
desarroll6 un primer instrumento de trabajo que contenia 236 preguntas; cubria seis areas y
29 facetas de calidad de vida. A través de los trabajos de campo Yy el analisis de éstos, se
desarrollaron las dos versiones existentes del WHOQOL.

Existen validadas al espafol las dos versiones del WHOQOL.: el WHOQOL — 100 vy el
WHOQOL- BREF que serda aplicado en esta investigacion. EI WHOQOL-100 esté

compuesto por 100 preguntas o items que evaltan la calidad de vida global y la salud
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general. Consta de seis areas: salud fisica, psicoldgica, niveles de independencia, relaciones
sociales, ambiente y espiritualidad, religion, creencias personales; y de 24 facetas. Cada
faceta estd representada por 4 preguntas. EI WHOQOL- BREF contiene un total de 26
preguntas, una pregunta de cada una de las 24 facetas contenidas en el WHOQOL-100 y
dos preguntas globales: calidad de vida global y salud general. Cada item tiene 5 opciones
de respuesta ordinales tipo Likert y todos ellos producen un perfil de cuatro areas: salud

fisica, psicoldgica, relaciones sociales y ambiente.

El WHOQOL- BREF se muestra tal como fue utilizado en el trabajo de campo. El tiempo
de referencia que contempla el WHOQOL es de dos semanas. El cuestionario debe ser
autoadministrado. Cuando la persona no sea capaz de leer o escribir por razones de
educacion, cultura o salud puede ser entrevistado. Los coeficientes de las facetas variaban
entre 0.43 (la faceta “seguridad fisica”) y 0.90; y los coeficientes de las areas variaban entre
0.69 y 0.90 (segun informacidn personal de los autores de la adaptacién). Las puntuaciones
de las areas producidas por el WHOQOL-BREF mostraron correlaciones de alrededor de
0.90 con las puntuaciones del WHOQOL-100. También mostraron una validez
discriminante, de contenido y fiabilidad test-retest buenas (WOHOQOL Group, 1993).
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3.3 Procedimiento

Se solicito aprobacion de la investigacion a la facultad.

Se seleccion6 un instrumento que recopilara informacion en relacién al elemento de
estudio.

La investigadora escogioa los pacientes que participaron en el estudio con las siguientes
caracteristicas: que asistieran al area de neurpsicologia, que hayan padecido de epilepsia
por un afio 0 mas y que estuvieran de un rango de adulto joven a adulto mayor.

Se solicitd la colaboracién de los pacientes, explicAndoles que la informacion que aportaran
era confidencial y que se utilizaria solamente con fines de la investigacion.

Se hizo una cita con los pacientes, de acuerdo al horario en que asisten a la clinica.

Se llevé a cabo una pequefia entrevista de introduccion con los pacientes de forma
individual, explicandoles sobre la investigacion.

Luego se aplico el instrumento cuantitativo sobre la calidad de vida.Algunos pacientes lo
contestaron individualmente y otros solicitaron ayuda de la investigadora.

Luego se califico el instrumento, se realizo la tabulacion de los datos por las cuatro areas a
evaluar y se graficaron.

En la discusion se realiz6 una comparacion de los resultados obtenidos en ésta
investigacion con los resultados obtenidos en otras investigaciones y con la teoria
recopilada para este estudio.

Se procedid a realizar las conclusiones y a establecer las recomendaciones para elaborar el

informe final.
3.4 Disefio de Investigacion y Metodologia Estadistica

Esta es una investigacion que se clasifico con un enfoque cuantitativo, a travez de la
aplicacion del instrumento de calidad de vida (WHOQOL-BREF).Este enfoque usa la
recoleccion de datos para probar hipétesis con base en la medicién numérica y el analisis
estadistico, para establecer patrones de comportamiento y probar teorias.(Hernandez et al.,
2006).Como también la define Del Castillo(2008), como aquella que se dirige a recoger la

informacion objetivamente mesurable, la muestra utilizada para recoger informacion

27



cuantitativa es representativa de la poblacion objeto de estudio por lo que los resultados

derivados de este tipo de investigacion puede extrapolarse a nivel estadistico.

Los resultados de ésta investigacion fueron presentados por medio de la estadistica
descriptiva, que se define como la que recolecta, presenta, describe y facilita el analisis de
los datos resultantes de un fenémeno de interés (Obagi y Alvarado, 2008). Cabrera (2009),
lo define como el nivel o estudio descriptivo que se refiere a la descripcion, registro,
analisis e interpretacion de la naturaleza actual y, la composicién o procesos de los
fenomenos. El enfoque puede ser sobre conclusiones dominantes o sobre cOmo una persona

0 grupo se conduce o funciona en el presente.

Se utilizaron también las herramientas de medida de tendencia central que puntualiza
Grajales (2000), como puntos de referencia para interpretar las calificaciones que se
obtienen en una prueba. Y la desviacion estandar que mide la dispersion promedio
alrededor de la media, es decir como las observaciones mayores fluctian por encima de
esta y como las observaciones menores se distribuyen por debajo de esta (Berenson, Levine
y Krehbiel, 2006).
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IV. PRESENTACION DE RESULTADOS

Los resultados que se presentan a continuacion, se derivaron de un Instrumento de calidad
de vida (WHOQOL-BREF) que se aplico a 10 pacientes que padecen de epilepsia y asisten
al &rea de neuropsicologia del Hospital General San Juan de Dios, la cual es una entidad
publica de vanguardia con vocacion docente, asistencial y de investigacion, que brinda
atencion médica integral de tercer nivel a la poblacion guatemalteca, con personal técnico y

profesional especializados, utilizando la mejor tecnologia.

Este instrumento consta con 26 preguntas, dos preguntas generales sobre calidad de vida y
satisfaccion con el estado de salud, y 24 preguntas agrupadas en cuatro areas: salud fisica,
salud psicologica, relaciones sociales y ambiente. Las puntuaciones mayores indican mejor
calidad de vida la cual se define como la percepcidn y satisfaccion que tiene cada individuo
sobre las distintas areas que conforman su vida. Las escalas de respuesta son de tipo Likert,

con 5 opciones de respuesta.

Los resultados fueron agrupados de la siguiente manera, se reunieron todas las preguntas
relacionadas con las 4 areas y se realizo una presentacion de resultados en general de todo
el test en forma de graficas y se describieron las mismas, de esta manera se logro
identificar el estado de los pacientes de forma individual o grupal en las areas ya

mencionadas.
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Para establecer la calidad de vida que presenta cada uno de los pacientes se establecio una
puntuacion maxima de cada uno de los cuestionarios que fue de 130 puntos, y la minima
de 26. En donde se establecen los siguientes niveles:

Tabla 4.1

Niveles de calidad de vida

Nivel Punteo

Bajo 26-52

Medio Bajo 52-78
Moderado 79-104
Alto 105-130

A continuacion se presentan la tabla que establece el nivel de calidad de vida por area.

Tabla 4.2

Niveles de calidad de vida por area.

Nivel Punteo
Nada 1
Un poco 2
Moderado 3
Bastante 4
Totalmente 5
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En la siguiente tabla se observaran los resultados obtenidos del instrumento de calidad de vida en general, los cuales
denotan la media y la desviacion estandar de los sujetos evaluados.

Tabla 4.3 CALIDAD DE VIDA
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Media

2.69230769

3.23076923

2.42307692

3.5

3.19230769

3.65384615

3.19230769

2.73076923

2.15384615

2.65384615

DESVEST

1.25759233

1.50486391

1.23848543

0.86023253

0.80096096

1.16420987

1.05902713

1.00230504

1.08415156

1.12932928
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Grafica 4.1 Nivel de Calidad de Vida
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En la gréafica 4.1 se puede observar que los sujetos 1, 3, 8,9 y 10 se posicionan en un nivel
medio bajo de calidad de vida ya que su puntaje total esta en el rango de 52-78 segun la
tabla 4.1. En comparacion los sujetos 2, 4, 5, 6 y 7 que se posicionaron en un nivel
moderado de calidad de vida ya que su puntaje total esta en el rango de 79-104 segun la
tabla 4.1.
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En la siguiente tabla se observaran los resultados obtenidos del instrumento de calidad de vida en el area de Salud Fisica, los cuales
denotan la media y la desviacion estandar de los sujetos evaluados.

Tabla 4.4 SALUD FISICA

Preguntas 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
2 3 5 1 3 4 3 2 2 3 4

3 3 3 1 4 3 1 3 4 3 1

4 5 2 3 4 3 2 2 4 3 2

10 2 3 3 3 3 3 4 2 2 3

15 3 5 3 3 4 5 4 2 3 4

16 4 2 4 3 4 5 4 4 1 4

17 2 3 3 4 3 5 2 4 1 4

18 2 4 1 2 3 3 2 2 1 1

Media 3 3.375 2.375 3.25 3.375 3.375 2.875 3 2.125 2.875
DESVEST | 1.06904497 | 1.18773494 | 1.18773494| 0.70710678 | 0.51754917 | 1.50594062 | 0.99103121 | 1.06904497 | 0.99103121 | 1.35620268
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En la gréfica 4.2 se observa que los sujetos 1, 2, 4, 5, 6, 7, 8 y 10 se presentan en un nivel
moderado de Salud Fisica segun la tabla 4.2. Mientras que los sujetos 2 y 9 presentan un
poco de salud fisica segun el rango del instrumento.
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En la siguiente tabla se observaran los resultados obtenidos del instrumento de calidad de vida en el area de Salud Psicoldgica, los
cuales denotan la media y la desviacion estandar de los sujetos evaluados.

Tabla 4.5 SALUD PSICOLOGICA

Preguntas 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
5 2 2 1 4 3 4 2 2 2 3
6 3 3 1 4 5 3 4 4 2 4
7 2 3 3 3 3 2 5 4 1 2
19 3 5 1 4 4 5 4 2 3 3
11 3 4 3 4 4 3 4 2 2 4
26 5 3 4 3 2 3 3 5 4 2
Media 3| 3.33333333 | 2.16666667 | 3.66666667 3.5 3.33333333| 3.66666667 | 3.16666667 | 2.33333333 3
DESVEST | 1.09544512| 1.03279556 | 1.32916014 | 0.51639778 | 1.04880885 | 1.03279556 | 1.03279556 | 1.32916014 | 1.03279556 | 0.89442719
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En la grafica 4.3 se denota que los sujetos 1, 2, 5, 6, 7, y 10 mantienen una salud
psicoldgica de nivel moderado. Por lo contrario los sujetos 4 y 7 muestran tener bastante
salud psicolégica y por altimo los sujetos 3 y 9 mostraron tener un poco de salud mental del
rango de puntuacion del instrumento.
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En la siguiente tabla se observaran los resultados obtenidos del instrumento de calidad de vida en el &rea de Relaciones Sociales, los
cuales denotan la media y la desviacién estandar de los sujetos evaluados.

Tabla 4.6 RELACIONES SOCIALES

Preguntas 1 2 3 4 5 6 78 9 10
20 5 5 2 5 4 5 5|2 2 2
21 2 5 1 2 2 3 412 1 1
22 1 1 2 4 2 5 412 1 1
Media 2.66666667 | 3.66666667| 1.66666667| 3.66666667| 2.66666667| 4.33333333| 4.33333333|2| 1.33333333| 1.33333333
DESVEST 2.081666 | 2.30940108| 0.57735027| 1.52752523| 1.15470054| 1.15470054| 0.57735027|0| 0.57735027| 0.57735027
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Grafica 4.4 Relaciones Sociales
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En la grafica 4.4 se puede observar que los sujetos 2, 4, 6 y 7 tienen un nivel bastante en
relaciones sociales. En comparacion con los sujetos 1 y 5 que presentan un nivel moderado,
los sujetos 3 y 8 muestran pocas relaciones sociales y los sujetos 9 y 10 muestran tener

nada segln el rango de puntuacion del instrumento.
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En la siguiente tabla se observaran los resultados obtenidos del instrumento de calidad de vida en el area del Ambiente, los cuales
denotan la media y la desviacién estandar de los sujetos evaluados.

Tabla 4.7 AMBIENTE

Preguntas 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1 2 5 3 3 3 4 4 3 4 2

8 3 5 1 3 4 4 2 2 1 4

9 1 1 4 4 3 4 2 2 2 4

12 1 1 3 2 2 2 4 2 1 2

13 5 5 2 3 4 3 2 2 2 2

14 2 3 5 4 2 4 2 4 1 2

23 1 1 3 5 3 5 2 2 4 4

24 2 1 4 5 3 5 3 2 4 2

25 3 4 1 3 3 4 4 2 2 2

Media 2.22222222 | 2.88888889 | 2.88888889 | 3.55555556 3| 3.88888889 | 2.77777778| 2.33333333 | 2.33333333| 2.66666667
DESVEST | 1.30170828 | 1.90029238 | 1.36422546| 1.01379376| 0.70710678 | 0.92796073| 0.97182532| 0.70710678 | 1.32287566 1
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En la gréafica 4.5 los sujetos 2, 3, 4, 5, 7 y 10 presentan un nivel moderado ante su
ambiente. En comparacién los sujetos 1, 8 y 9 muestran un nivel poco y por ultimo el sujeto
6 presenta un nivel bastante ante el mismo item, segin el rango de puntuacion del

instrumento.
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V. DISCUSION DE RESULTADOS

La calidad de vida juega un papel importante en la vida de los seres humanos, cuando esta
calidad se ve disminuida por diversos factores, tal como una enfermedad, es cuando cobra
relevancia su estudio y analisis. A continuacion se discuten los resultados mas

significativos encontrados en la presente investigacion.

En su mayoria las personas que padecen de alguna enfermedad u otra dificultad fisica o
psicoldgica que impida llevar una vida “normal”, tendran una calidad de vida mas baja de

lo usual ya que no tendran el mismo manejo de sus vidas a causa de su padecimiento.

En el Periddico el Siglo XXI (2012) se publico el indice de calidad de vida elaborado por la
revista internacional living, la cual muestra que Guatemala, en el ambito centroamericano,
ocupa el dltimo lugar en calidad de vida. Tomando en cuenta a los sujetos de la presente
investigacion se confirma que ésta poblacionse asemeja con la publicacion, ya que los
resultados presentados en la grafica 4.1, indican que los participantes tienen una calidad de
vida de medio bajo a moderado. Debido a que la muestra es representativa, se logra
observar que los resultados continan en un estandar bajo de calidad de vida.

Medina (2004), describe que la epilepsia afecta al individuo y a su familia en todos los
momentos y aspectos de su vida; en la infancia, la adolescencia y la edad adulta; en la
escuela, en la practica de los deportes u otras actividades ludicas y en su trabajo. Esto se
relaciona con la investigacion en cuanto al area de salud fisica, ya que 80% de los pacientes
se encuentran en un nivel moderado de salud fisica y el 20% en un nivel bajo presentado en
la tabla 4.2, el cual es un resultado significativo ya que a los pacientes les impiden realizar
ciertas actividades que son buenas para su desarrollo fisico, aunque pueden ser peligrosas al
momento de tener una convulsién. A pesar de que estas actividades puedan ser dafiinas para
el paciente epiléptico, se deberian de buscar técnicas para realizar ejercicio fisico que

puedan llevarse a cabo sin ninguna repercusion.
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Los pacientes con epilepsia no solo se ven afectados por la enfermedad sino también se
evidencia una serie de repercusiones psicoldgicas. Los sentimientos de depresion, se
asocian a las dificultades que surgen a través de la epilepsia como la falta de informaciéon
sobre la enfermedad, problemas en el area laboral, social, econdmico, etc. Esto lo confirma
la investigacion de Paiz (2012), donde se pudo determinar que los pacientes presentaron
niveles de ansiedad y de depresion, debido al desconocimiento de su enfermedad en
general. Se observo gque la muestra present6 un total de 14 sujetos con niveles de ansiedad y
depresion. 10 sujetos obtuvieron puntuaciones altas en la escala de depresion y 6 sujetos
obtuvieron puntuaciones altas en la escala de ansiedad. Los resultados de este estudio,
demostraron que tanto la ansiedad como la depresién estan presentes en los pacientes con
epilepsia. Lo que es relevante para la presente investigacion ya que segun el area de salud
psicoldgica presentado en la grafica 4.3, ninguno de los pacientes muestra un nivel alto de
la misma, ya que los resultados arrojan que solo 2 sujetos se encuentran en un nivel estable
a lo contrario de la mayoria de los sujetos que se encuentran en un nivel moderado y el

resto de los se encuentran en un nivel bajo.

Medina (2004), refiere que la falta de conocimiento sobre esta enfermedad sobre todo en
los grupos sociales, tienen la tendencia a ver en el enfermo con epilepsia un individuo
sometido a extrafias fuerzas extrahumanas, temerle y segregarlo a cambio de considerarlo
como enfermo a secas. Por lo que estos pacientes no solo tienen que lidiar con la
enfermedad, sino con los prejuicios que la sociedad tiene sobre ella a causa de la falta de
informacién. Lo que concuerda con esta investigacion, ya que en la grafica 4.4 se logra
determinar que 6 de 10 pacientes se encuentran en un rango de relaciones sociales de nada a
moderado. Por lo que se puede referir que los sujetos que padecen de epilepsia son
afectados no solo fisica y psicolégicamente sino también socialmente. Fortaleciendo los
resultados anteriores, la OMS (2009), refiere que la epilepsia es una de las afecciones
reconocidas desde hace mucho tiempo, y durante siglos ha estado rodeada por el miedo, el
desconocimiento, la discriminacion y la estigmatizacién social que persiste ain en muchos

paises y puede afectar a la calidad de vida de los pacientes y de sus familias.

42



La OMS (2009), también menciona que las personas con epilepsia ven reducido su acceso a
los seguros de vida y de enfermedad, y tienen dificultades para obtener el permiso de
conducir u ocupar determinados puestos de trabajo. Como consecuencia de ello, son los que
llegan a depender del mantenimiento econdémico de alguien mas. Muchas veces los
pacientes terminan siendo una carga para los familiares o cuidadores, lo que puede
dificultar la convivencia. Lo que concuerda con la presente investigacion ya que en la
gréfica 4.5, la mayoria de pacientes presentan un nivel moderado en cuanto a su ambiente,
deducible al hecho de que los sujetos que padecen de epilepsia llegan a depender de sus
familiares o cuidadores, lo que llega a disminuir su independencia y su relacion con el

ambiente.
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V1. CONCLUSIONES

La calidad de vida en los pacientes con epilepsia del area de neuropsicologia en el
Hospital General San Juan de Dios, luego de la aplicacién del instrumento de
evaluacion de calidad de vida de la organizacion mundial de la salud
(WHOQOL—-BREEF), es de un rango de 50% medio bajo a un 50% moderado.

En base al elemento de la salud fisica, los resultados fueron de un nivel 20% poco a
80%moderado, lo cual muestra que los pacientes con epilepsia llegan a tener
dificultades al realizar actividades comunes ya que pueden llegar a ser peligrosas

para su salud a causa de su padecimiento.

El estado psicoldgico de los pacientes con epilepsia se presentan en un rango de un
60% moderado, 20% poco Yy bastante segun el rango del instrumento. Lo que puede
denotar que todo paciente dentro de esta investigacion ha tenido alguna repercusion

psicoldgica a causa de su enfermedad.

En el area se relaciones sociales, los pacientes mostraron porcentajes de 40%
bastante, 20% moderado, 20%poco y 20% nada. Por lo que se puede concluir que
los pacientes al diagnosticarles epilepsia, comienzan a tener mucha problematica en
las relaciones familiares y en la adaptacion social. En el area familiar, se muestran

cambios ya que los pacientes se vuelven dependientes de un cuidador o cuidadores.

Los pacientes perciben su ambiente en un rango de 30% poco, 60% moderado y
10% bastante. Por lo que se concluye que en su mayoria se encuentran en un nivel
estable en relacién a su ambiente, ya que se ven forzados a permanecer en un

ambiente de proteccion y cuidado constante debido a su enfermedad.
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VIlI. RECOMENDACIONES

Se recomienda a los doctores, que continten aplicando este instrumento de
evaluacion a una poblacion mas extensa, para observar si los pacientes contintan
teniendo las mismas dificultades y asi poder realizar talleres en base a los problemas
que se observen mas significativos en los resultados, y tener como fin una mejor

calidad de vida.

Se recomienda a los pacientes informarse mas sobre la epilepsia, ya que al saber
sobre la enfermedad podran tener un mejor control en general de sus vidas y por lo

tanto tener una mejor calidad de vida.

A los pacientes, también se les recomienda tomar el medicamento, prescrito por el
doctor, a las horas estipuladas ya que esto puede lograr que disminuyan las
convulsiones o hasta eliminarlas, lo cual provocara lograr una mejor calidad de

vida.

Se recomienda a los pacientes y familiares, que asistan a los grupos de apoyo de
epilepsia dentro del Hospital General San Juan de Dios, ya que alli pueden lograr
informarse mas sobre la enfermedad y encontrar el apoyo tanto de otros pacientes

con epilepsia como también de los doctores y practicantes.

A los doctores y familiares, se les recomienda investigar actividades o ejercicios que
puedan ser adaptables al estado fisico del paciente para tener una mejor salud fisica

y beneficiar a su desarrollo.

Se recomienda tanto a los pacientes que padecen de epilepsia como a los familiares,
ha investigar sobre la enfermedad, lo que ésta provoca, los efectos secundarios del
medicamento, lo que se debe hacer y lo que no, etc. para que puedan eliminar los
mitos y prejuicios que puedan tener sobre la enfermedad.
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A los pacientes que padecen de epilepsia, se les recomienda asistir constantemente a
un tratamiento psicoterapéutico para tratar de una mejor manera los sintomas

psicoldgicos provocados por el padecimiento de la enfermedad.

Se recomienda a los familiares o cuidadores del paciente con epilepsia, que
permitan que el paciente se desarrolle de una forma mas independiente, tomando las
debidas precauciones, en todos los ambientes que lo rodean y asi lograr que este

Ileve una vida mas adaptable.
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ANEXO

INSTRUMENTO DE EVALUACION DE CALIDAD DE VIDA DE LA ORGANIZACION
MUNDIAL DE LA SALUD (WHOQOL-BREEF)

Nombre:
Edad:

Sexo:

Instrucciones: Este cuestionario sirve para conocer su opinién acerca de su calidad de vida,
su salud y otras areas de su vida. Por favor, conteste a todas las preguntas. Si no esta
seguro(a) de que respuesta dar a una pregunta, escoja la que le parezca mas apropiada. A
veces ésta puede ser su primera respuesta.Tenga presente su modo de vivir, expectativas,
placeres y preocupaciones. Le pedimos que piense en su vida durante las dos ultimas
semanas. Por ejemplo, en las dos ultimas semanas se puede preguntar:

No Item Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente

¢Obtiene de otros el

apoyo que necesita? 1 2 3 4 5

Por favor, lea cada pregunta, valore sus sentimientos y haga un circulo en el nimero de la

escala de cada pregunta que sea su mejor respuesta.

No item Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
1 ¢COmo puntuaria su

calidad de vida? 1 2 3 4 5
No item Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
2 ¢Cuadn satisfecho esta

con su salud? 1 2 3 4 5
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Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado ciertos hechos en las

dos ultimas semanas.

No

item

Nada

Un poco

Moderado

Bastante

Totalmente

3

¢Hasta que punto piensa
que el dolor (fisico) le
impide hacer lo que

necesita?

;Cuanto  necesita de
cualquier  tratamiento
médico para funcionar

en su vida diaria?

¢Cuanto disfruta de la

vida?

¢Hasta que punto siente
gue su vida tiene

sentido?

¢Cuél es su capacidad

de concentracion?

¢Cuanta seguridad

siente en su vida diaria?

¢Cuan saludable es el
ambiente fisico a su

alrededor?
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Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan totalmente” usted experimenta o fue capaz
p p

de hacer ciertas cosas en las dos ultimas semanas.

No item Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
10 ¢Tiene energia
suficiente para su vida 1 2 3 4 5
diaria?
11 ¢Es capaz de aceptar su
apariencia fisica? 1 2 3 4 5

12 ¢ Tiene suficiente dinero
para cubrir sus 1 2 3 4 5
necesidades?

13 ¢Qué disponible tiene la
informacion que 1 2 3 4 5

necesita en su vida

diaria?
14 ¢Hasta qué punto tiene
oportunidad para 1 2 3 4 5

realizar actividades de

ocio?

15 ¢Es capaz de
desplazarse de un lugar 1 2 3 4 5

a otro?

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan satisfecho o bien feliz” se ha sentido en

varios aspectos de su vida en las Gltimas semanas.

N | item Nad | Un Moderad | Bastant | Totalment
a poc |0 e e
0

16 | ¢Cuan satisfecho esta con su suefio?
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17 | ¢Cuén satisfecho estd con su habilidad para
realizar sus actividades de la vida diaria? 2 5
18 | (Cuén satisfecho estd con su capacidad de
trabajo? 2 5
19 | ¢{Cuan satisfecho esta de si mismo?
2 5
20 | ¢Cuan satisfecho estd con sus relaciones
personales? 2 5
21 | ¢Cuan satisfecho esta con su vida sexual?
2 5
22 | ¢Cuén satisfecho esta con el apoyo que obtiene
de sus amigos? 2 5
23 | ¢Cuan satisfecho esta de las condiciones del
lugar donde vive? 2 5
24 | ;Cuén satisfecho esta con el acceso que tiene a
los servicios sanitarios? 2 5
25 | ¢Cuén satisfecho esta con su transporte?
2 5

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con qué usted ha sentido o

experimentado ciertos hechos en las dos Gltimas semanas.

No item Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
26 ¢Con que frecuencia
tiene sentimientos 1 2 3 4 5
negativos?
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