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RESUMEN

El objetivo de la presente investigacion fue conocer el nivel de calidad de vida que perciben
los pacientes epilépticos que asisten a la Asociacion Lirios. Para llevar a cabo el estudio se
trabajo con 20 participantes: de sexo femenino y masculino, entre 18 y 65 afios de edad y de

diversos niveles socioecondmicos.

El método de investigacion que se utilizd fue de tipo descriptivo, se trabajo a través de la
Escala elaborada por la Organizacion Mundial de la Salud (1996) para la evaluacién de la
calidad de vida WHOQOL — BREF (World Health Organization Quality of Life). La misma se

realiz6 de manera individual.

En base al analisis de resultados se concluyd que los pacientes epilépticos que asisten a la
Asociacion Lirios, en su mayoria percibieron una media calidad de vida y satisfaccion con su
salud. Por otra parte, dentro de los 4 dominios evaluados en la Escala de Calidad de Vida (Salud
fisica, salud psicoldgica, relaciones sociales y ambiente), se establecid que el dominio que
perciben mas deficiente fue el de relaciones sociales. Lo cual indica que los pacientes divisan
mayor dificultad en sus relaciones personales, deficiencias en el apoyo social que reciben e
insatisfaccion en su actividad sexual. Se recomienda a los pacientes epilépticos que participaron
en la presente investigacion, continuar asistiendo a la Asociacion Lirios, de esta manera seguir
conociéndo su enfermedad, conocer a personas con el mismo padecimiento, continuar creciendo
personal y emocionalmente y ser capaces de afrontar la enfermedad de Epilepsia de una forma

asertiva y favorecer asi su calidad de vida.



I. INTRODUCCION

La epilepsia segun la Organizacion Mundial de la Salud (2012) es una enfermedad
cerebral cronica que afecta a personas de todos los paises y se caracteriza por convulsiones
recurrentes. Las convulsiones son episodios breves de contracciones musculares que
pueden afectar una parte del cuerpo (convulsiones parciales) o a su totalidad (convulsiones
generalizadas) y a veces se acompaian de pérdida de la consciencia y control de los

esfinteres.

Investigar la calidad de vida en pacientes con epilepsia, responde a la necesidad de
conocer la percepcion que tienen de su vida y la satisfaccion con su nivel actual de
funcionamiento. Ardila (2003) menciona que cuando se han satisfecho las necesidades
basicas de alimento, vivienda, trabajo, salud, etc., comienza el interés por la calidad de
vida. Se insiste en que es preciso dejar de centrarse en las necesidades de déficit y empezar
a trabajar en el crecimiento personal, realizaciones de las potencialidades, bienestar

subjetivo y otros temas similares.

La OMS (2012) senala que a pesar de que los efectos sociales pueden variar segun
el pais, la discriminacion y la estigmatizacion social que rodean la epilepsia, en todo el
mundo, son a menudo mas dificiles de vencer que las propias convulsiones. Los pacientes
con epilepsia pueden ser objeto de prejuicios y la estimatizacion de la enfermedad puede

hacer que los afectados no busquen tratamiento y se vean identificados con la enfermedad.



De acuerdo con lo anterior, la epilepsia es una enfermedad que ocasiona en los
pacientes sintomas (tales como pérdidas del conocimiento, trastornos de la visidon, gusto y
audicién e incluso de las funciones mentales) que afectan su buen funcionamiento. Segin
Alvarez (2015), la epilepsia afecta a mas de 50 millones de personas en el mundo y se
estima que en Guatemala, la padecen mas de 350 mil personas. En la Asociacion Lirios, se
les brinda la atencidon y cuidados que los mismos requieren para su mejoria, sin embargo
muchas veces los pacientes se ven afectados por factores ambientales o sociales que

provocan un descenso en su calidad de vida.

Por lo tanto esta investigacion pretendi6 determinar el nivel de la calidad de vida en
pacientes con epilepsia que asisten a la Asociacion Lirios y de esta forma se pueda prestar
atencion a los indicadores de satisfaccion o insatisfaccion que puedan presentar los

pacientes en relacion con su vida.

Para conocer lo que se trabajo, se presentan a continuacion estudios realizados en

Guatemala que abordan el tema desde distintas perspectivas y singularidades:

Una de las investigaciones fue la de Vega (2014), realiz6 una investigacion con el
objetivo de identificar la calidad de vida en los pacientes con diagnostico de insuficiencia
renal cronica KDOQI 5 (Kidney Disease Outcomes Quality Iniciative) en tratamiento en la
unidad de hemodialisis de la consulta externa de enfermedades, autonomia, del IGSS. Para
responder al objetivo del estudio, se requiri6 la estadistica descriptiva y se utilizd el
cuestionario SF-36 y una entrevista estructurada como instrumentos. La poblacion total

prevista fue de 260 pacientes sin embargo, debido a problemas clinicos y emocionales no
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se pudo cubrir a la poblacion total convirtiéndose la muestra en 236 pacientes que si
aceptaron estar en el estudio. El resultado en promedio del cuestionario fue de 55.34 lo cual
indica que la calidad de vida identificada en los pacientes en general es mala. Asi mismo,
concluy6 que la funcion fisica de los pacientes es regular, el rol fisico, la percepcion de los
pacientes sobre su salud y su vitalidad son malos. Recomendé dar planes educativos a los
pacientes de la unidad y crear un diferente plan educativo para los pacientes que no saben
leer sobre su enfermedad y la evolucion de la misma; Asi como planes nutricionales a los

pacientes diabéticos para mejor adaptacion al tratamiento y a su enfermedad concomitante.

A la vez, Reichert (2013) en el desarrollo de su estudio de investigacion, se plante6
como objetivo determinar la efectividad del Taller de Calidad de Vida del Doctor Cury,
para disminuir el estrés de un grupo de mujeres del grupo Emaus de la Parroquia San Judas
Tadeo. Utilizd6 como sujetos a 20 mujeres con edades de 35 y 60 afios que pertenecen al
grupo Emaus. Realiz6 una investigacion de tipo pre experimental y midio el nivel de estrés
por medio de la Escala de Apreciacion del Estrés (EAE), utilizando especificamente la
escala G. Llegando a la conclusion que se rechaza la hipdtesis nula la cual afirma que no
existe diferencia estadisticamente significativa a nivel de 0.05 en el estrés de las mujeres
del grupo Emaus, de la Parroquia San Judas Tadeo, antes y después de recibir el Taller de
Calidad de Vida del Doctor Cury. Asi mismo, recomend6 continuar elaborando estudios
donde se determine la eficacia del Taller de Calidad de Vida del Doctor Augusto Cury para
la reduccion de estrés, pero en este caso aplicado a en nifios, hombres o en personas de la

tercera edad, con la finalidad de darle mayor validez.



Asi mismo, Lopez (2013) investig6 con el fin principal de determinar la calidad de
vida de pacientes con epilepsia cuyas edades oscilaban entre los 3 meses a 15 afios,
mediante la aplicacion de la Escala de Calidad de Vida en el nifio con Epilepsia (CAVE),
en el servicio de consulta externa de Neurologia Pediatrica del Hospital General de
Enfermedades. Aplico el instrumento a un total de 26 pacientes con diagnostico de
epilepsia y concluyo que la calidad de vida es mala, que los componentes mas deteriorados
son el aprendizaje y la autonomia, considerados como determinantes del resto de
parametros incluidos en la evaluacion. Por otra parte, identificod que el tipo de epilepsia mas
frecuente en los pacientes estudiados fue la epilepsia parcial compleja, seguida del
sindrome de Lennox-Gastaut y epilepsia sintomatica. Ademads establecié que la asfixia
perinatal no fue una causa frecuente de epilepsia en los pacientes estudiados, los que en su
mayoria presentaron trastornos de migracion neuroblastica. Recomend6 concientizar a los
médicos residentes de pediatria para interesarse por conocer e interpretar el rol del pediatra
general dentro del manejo multidisciplinario del paciente epiléptico, como paciente cronico,
ya que la deteccidon temprana de estos pacientes y su seguimiento una vez diagnosticados,

constituyen labor del médico pediatra.

En otro estudio, Rosales (2013) desarroll6 un trabajo con el objetivo de determinar
la calidad de vida en alumnos adolescentes de 12 a 16 afios de un colegio privado de Santa
Cruz del Quiché. La investigacion se llevo a cabo con 60 alumnos adolescentes (hombres y
mujeres) que cursan primero, segundo y tercero basico. Para ello utilizd la metodologia
estadistica descriptiva empleando el programa de Microsoft Excel y como instrumento
utilizd el Cuestionario de Evaluacion de la Calidad de Vidas en Alumnos Adolescentes,

cuyos autores son Gomez y Verdugo, concluyendo que el 85% de adolescentes se

4



encuentran satisfechos en torno a la Calidad de Vida y que el grupo de 12 a 13 afios
presenta mayor nivel de satisfaccion en cada una de las siguientes areas: Desarrollo
Personal, Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales, Bienestar Fisico, Bienestar
Material, Autodeterminacion e Integracion a la Comunidad, comparado con el grupo de 14
a 16 afios. Asi mismo, concluyé que el perfil de Calidad de Vida con base en los resultados
del Cuestionario que obtuvieron los adolescentes fue el siguiente: Desarrollo Personal
(91%), Bienestar Emocional (87%), Relaciones Interpersonales (92%), Bienestar Material
(66%), Autodeterminacion (60%), Bienestar fisico (91%) e Integracion a la Comunidad
(55%). Recomend6 a las autoridades del Colegio impartir talleres, actividades y platicas
donde se promueva el desarrollo de cada una de las dimensiones de la calidad de vida, para
que los adolescentes puedan seguir mejorando la satisfaccion con las mismas y reforzando

las areas que se encuentren insatisfechas.

Por su parte, Lopez (2011) tuvo como objetivo principal determinar la calidad de
vida del personal de enfermeria del 4rea de salud de Huehuetenango. Para ello trabajé con
30 enfermeras/os profesionales, que laboran como coordinadoras/res de enfermeria de los
distritos de salud, mediante una investigacion tipo descriptivo transversal. Utilizd como
instrumento el cuestionario de Calidad de Vida Profesional CVP — 35. Concluy6 que el
87% de la poblacion estudiada percibe una buena calidad de vida, sin embargo existen
indicios en relacion a que 13.3% de los sujetos presentaron afectacion en la calidad de vida,
lo que indica que un porcentaje no se siente feliz con su trabajo, quiera cambiar de
profesion, no se sienten populares y quisieran ser otras personas. Recomend6 implementar
un programa de Autocuidado, que permita mantener la calidad de vida en el personal de

enfermeria, tanto para los que tienen afectada la misma, como para los que no la tienen

5



afectada; proponer actividades que propicien y mejoren las afecciones citadas en el estudio
y de esta forma beneficiar al personal, tales como: desarorllo y crecimiento personal,
autoestima, relaciones interpersonales, trabajo en equipo y crecimiento espiritual; y
establecer otro estudio que permita dar seguimiento de la efectividad del modelo de

autocuidado para el desarrollo de calidad de vida a través de la promocion y prevencion.

Segun los estudios mencionados anteriormente, se puede afirmar que en Guatemala
se han realizado diversas investigaciones sobre la calidad de vida, teniendo como resultado
distintas conclusiones debido a que las muestras del estudio han sido variadas, tales como
alumnos adolescentes de colegios privados, personal de enfermeria, pacientes con
diagnodstico de insuficiencia renal cronica en tratamiento de hemodidlisis, pacientes

menores de edad con epilepsia, etc.

A continuacidon se mencionan algunos estudios internacionales realizados en

referencia a la calidad de vida:

Gentile (2013), investigd sobre el bienestar y calidad de vida relacionada con la
salud en una muestra urbana de jovenes de la ciudad de Zaragoza, Espana. El objetivo de
este estudio fue promover habitos de vida saludables. Utilizo una muestra de 241 casos
necesarios y para que ésta fuera representativa de la poblacion afiadié 4 entrevistas mas
para tener cierta holgura de interpretacion para las respuestas en blanco. Optd por una
metodologia cuantitativa en formato de encuesta para el disefio del estudio debido a que su
objetivo se situa en el analisis de frecuencias, diferencias entre colectivos y deteccion de

grupos y comportamientos en riesgo. Los resultados mostraron las dificultades con las que
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se enfrentan los jovenes en el desarrollo de su independencia y que la juventud del barrio de
Casablanca participa de tendencias muy similares a lo que ocurre en otros contextos. La
calidad de vida en los jovenes se ve afectada por situaciones adversas como la experiencia
negativa con la propia salud, la escasez de hora de suefio, la falta de ejercicio fisico, etc. En
cambio, quienes puntuaron mejor calidad de vida, tienen mayores ingresos y una mejor
formacion; no todos los jovenes del vecindario parten de la misma igualdad de
oportunidades. Concluy6 que en el contexto nacional, la postergacion de la independencia
se dilata en el tiempo y sin lugar a dudas, se puede decir que los jovenes espafioles son en
este sentido, las grandes victimas de la crisis socioecondmica. En Espafia, mas de la mitad
de los jovenes entre 18 y 34 afios reside con sus padres, afiadiendo a este retraso un
obsticulo fundamental: la mitad de ellos necesita ayuda econdémica para sobrevivir.
Recomendd la posibilidad de seguir estudiando la percepcion de la calidad de vida
relacionada con la salud de los jovenes, en relacion a otros colectivos como la poblacion de

adultos y personas mayores.

Muioz (2013) realizé una investigacion en Santiago de Chile, con el objetivo de
establecer diferencias en la calidad de vida de los pacientes diabéticos Tipo 2 tratados con
insulina vs sin insulina en atencion primaria. Para ello, se realiz6 un estudio observacional,
tipo correlacional, de corte transversal. La recoleccion de informacion se llevo a cabo
mediante un cuestionario que incluye aspectos sociodemograficos del paciente y en la
segunda parte, la aplicacion del cuestionario especifico para evaluar la calidad de vida, el
Diabetes Quality of Life (DQOL), elaborado por el grupo de Investigacion del Control y
Complicaciones de la Diabetes en 1988. La investigacion se realizdé con una muestra de

pacientes diabéticos tipo 2 de ambos sexos, controlados en el CESFAM Gabriela Mistral,
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comuna de San Ramén. En ambos grupos predominé la participacion de las mujeres, 82%
en personas con insulinoterapia y un 68% en los participantes sin insulina. Concluy6 que
existen diferencias entre la calidad de vida de los pacientes diabéticos de atencion primaria
en tratamiento con insulina y aquellos sin insulina, quienes presentaron peor calidad de vida
segin las dimensiones del DQOL. Recomendd que para futuros estudios sobre el tema en
atencion primaria se puede realizar un muestreo aleatorio que brinde una mayor
confiabilidad en los resultados obtenidos, asi como tratar de equiparar la muestra por sexo

para obtener mayor precision en los resultados.

En relacion a la calidad de vida, Cordova (2012) buscaba aportar en Chiclayo, Pert,
informacion acerca de las personas que se atienden en el programa del Adulto Mayor del
Hospital Regional Policial, tomando como aspecto relevante la calidad de vida. Aplico el
cuestionario socio demografico y la entrevista semiestructurada a profundidad, orientada
por una guia de preguntas aplicadas a 21 personas, entre policias en situacion de retiro y
esposas que asisten a dicho programa. Obtuvo los siguientes resultados: la percepcion
satisfactoria de la calidad de vida en el policia en situacién de retiro (jubilado), esta
determinada por: el éxito que sus hijos han obtenido en su desarrollo como profesionales,
en su realizacion formando una nueva familia y en sus logros econémicos; la valoracién
como persona, el apoyo, respaldo y afecto que le brinda la familia al adulto mayor; la
comunicacion y las relaciones interpersonales positivas entre los miembros de la familia.
Concluy6 que la calidad de vida del policia en calidad de retiro que asiste al Programa del
Adulto Mayor de la Policia Nacional del Pert estd determinado por la realizacion de su
familia, a quien le otorga un amplio valor. Principalmente, en la forma como la familia los

acoge y valora, dejando de lado el aspecto personal y su propio bienestar. Asi mismo, la
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dimension familiar se convierte en un factor determinante en el nivel de calidad de vida de
este grupo de personas, como consecuencia ellos asumen una percepcion satisfactoria o

insatisfactoria de su vida.

Soto (2012), realiz6 un estudio en Alcald de Henares, Espafia, cuyo objetivo era
conocer y valorar la percepcion de calidad de vida de las personas que han sufrido un Ictus
(enfermedad cerebrovascular que afecta a los vasos sanguineos que suministran sangre al
cerebro) e identificar las dimensiones de calidad de vida que se ven mas afectadas y
cuantificarlas. El trabajo se realizé en dos etapas: El estudio prospectivo de validacion de
escalas y el estudio observacional prospectivo en el que se realizé un seguimiento a lo largo
de seis meses, llevandolo a cabo con una muestra de pacientes que habian sufrido un Ictus,
en ambas etapas. Concluy6 que tras sufrir un Ictus, la Calidad de Vida como experiencia
subjetiva, valorada con la versién espafiola del cuestionario NEWSQOL, se percibe
negativamente por parte de los pacientes, debido a que esta afectada en multiples
dimensiones. Recomendd profundizar en el campo de calidad de vida para conocer mas
profundamente el impacto que tiene el Ictus en la calidad de vida de los pacientes,
estratificandolos por edades, para observar si hubiese diferencias entre distintos grupos de

edades y comorbilidades, por si €stas pudiesen influir en la percepcion de calidad de vida.

Por su parte, Navarrete (2011) investigd en Chillan, Chile, con el objetivo de
determinar si existe relacion entre los estilos parentales de crianza y la calidad de vida
familiar en los padres de preadolescentes de entre 11 y 13 afios de edad que presentan
conductas disruptivas dentro del aula y que cursan sexto o séptimo afio basico en un colegio

particular subvencionado de la comuna de Chillan. La investigacion fue definida como no
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experimental, basada en un disefio transversal correlacional. Aplico el Cuestionario del
Comportamiento Parental para Nifios Child’s Report of Parental Behavior Inventory de
(CRPBI) (Schaefer, 1995), adaptado al castellano por Klimkiewicz (1996) a estudiantes
nifas y nifios de entre 11 y 13 afios de edad, que en el afio 2010 cursaban 6° o 7° afio
basico. Con base en el estudio, la autora comprobd la primera hipdtesis, demostrando que
existe una correlacion positiva y significativa entre la calidad de vida familiar tanto en su
nivel de importancia como en su nivel de satisfaccion y el estilo de crianza con autoridad,
esto se cumple frente a la percepcion de los padres. Recomendo el estudio de otros factores
que podrian ser elementos de andlisis para definir con mayor precision las causas de las

conductas disruptivas en el aula.

Los autores citados anteriormente realizaron investigaciones con distintos enfoques,
sin embargo de estos estudios se puede concluir que todos coinciden en que el objetivo
principal era investigar la calidad de vida en distintos contextos. Estos muestran que la
calidad de vida se ve afectada si la persona presenta carencias o privaciones en su
funcionamiento social, afectivo, percepcion de salud y ejecucion de actividades de la vida

diaria.

A continuacion se fundamenta tedricamente esta investigacion y asi mismo se

presenta la descripcion sobre la Asociacion Lirios:
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1.1 Calidad de Vida

Segun Ferris (2006), la calidad de vida estd condicionada por la estructura social,
que puede ser considerada en términos de caracteristicas demograficas, pautas culturales,
caracteristicas psicosociales de la comunidad, asi como de las caracteristicas de las

instituciones, que desarrollan su accionar en un contexto.

Para Etcheld, Van Elderen y Van Der Kamp (2003) la calidad de vida es el
resultado cognitivo y afectivo del afrontamiento a estresores y situaciones percibidas contra
los objetivos de la vida, tales como alguna enfermedad y elementos generales, percibir

satisfaccion con la vida y afectos positivos evitando efectos negativos.

Segun Kreitler y Niv (2007), la calidad de vida es un concepto subjetivo, que refleja
el punto de vista individual del bienestar y funcionamiento de cada sujeto. Provee una
imagen de la situacion sin explicar porqué, ni como surgio; es experiencial y evaluativo ya
que presenta un juicio sin ser relacionado con variables objetivas; es dinamico, flexible y
significativo para cada sujeto; y es multidimensional ya que no se basa en una medicion

global sino en dominios especificos identificados como partes de la calidad de vida.

Asi mismo, para Cano (2001) la calidad de vida es un estado positivo desde todos
los puntos de vista. Es estar en la plenitud, es poder funcionar al cien por ciento.
Fisicamente, significa estar en buenas condiciones, fuerte, resistente a las enfermedades o
poder sobreponerse rapidamente a ellas. Desde el punto de vista psiquico, es poder

disfrutar, hacerse cargo de las responsabilidades, combatir la tension nerviosa y el estrés.
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Desde el punto de vista emocional, es estar en paz. La persona que mantiene una buena

calidad de vida es una persona que se siente bien en todas sus dimensiones.

Para Cabedo (2003), es estar a gusto, encontrarse bien, llevar una vida digna, ser
feliz. Es complicado, entre otras razones, porque es subjetivo, intimo, espiritual, en cierto

modo, es eso que llamamos felicidad o estar bien.

1.1.1. Dimensiones de la Calidad de Vida

Las tres dimensiones que engloba e integralmente comprenden la calidad de vida

son:

* "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”.

* "Dimension Psicoldgica: 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™.
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* "Dimension Social: Es la percepcion del individuo de las relaciones interpersonales
y los roles sociales en la vida como la necesidad de apoyo familiar y social, la

relacion médico — paciente, el desempeiio laboral™ (Olivares, 2007, pp. 1).

1.1.2. Caracteristicas de la Calidad de Vida

Olivares (2007) menciona que las caracteristicas de la calidad de vida son las

siguientes:

Concepto Subjetivo: Cada ser humano tiene su concepto propio sobre la vida, la

felicidad y calidad de vida.

Concepto Universal: Las dimensiones de la calidad de vida son valores comunes en

las distintas culturas.

Concepto Holistico: La calidad de vida incluye todos los aspectos de la vida, segin

explica el modelo biopsicosocial el ser humano es un todo.

Concepto Dinamico: Dentro de cada persona, la calidad de vida cambia en periodos

cortos de tiempo; unas veces las personas estan mas felices y otras menos.
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* Interdependencia: Los aspectos de la vida estdn conectados, de tal forma que cuando
una persona se siente mal fisicamente o estd enferma, le afecta en los aspectos

afectivos o psicologicos y sociales.

Cabe mencionar que el grupo WHOQOL (The World health Organization Quality of
Life, 1996) de La Organizacion Mundial de la Salud evalta la calidad de vida a través de

las siguientes dimensiones:

¢ Salud Fisica

Segun OptumHealth New Mexico (2015) la salud fisica se define como la condicion en
la que se encuentra el cuerpo. Cuando el cuerpo funciona de la forma para la cual fue

diseniado, esta en buena salud fisica.

Asi mismo, Solis (2012) define la salud fisica como el funcionamiento correcto y
equilibrado del cuerpo humano, es decir que se goza de buena salud cuando hay

ausencia de enfermedades o malestares fisicos.

* Salud Psicolégica

La OMS (2007), la define como un estado de bienestar en el cual el ser humano es

consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones y estresores de la
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vida, puede trabajar de forma productiva y es capaz de hacer una contribucién a su

comunidad.

Para Vazquez y Hervas (2013), la salud psicoldgica no es solo la ausencia de trastornos
mentales, sino que también implica un estado mental positivo, que se concreta en: un modo
de pensar compasivo hacia la misma persona y hacia los demas, tener expectativas positivas
en relacion al futuro, capacidad para interpretar la realidad y disponer de recursos

psicologicos para afrontar las adversidades y para desarrollarse como ser humano.

* Relaciones Sociales

Segun Otero, Zunzunegui, Béland, Rodriguez y Garcia (2006), las relaciones sociales
son el tejido de personas con las que se comunica un individuo, caracteristicas de los lazos

que se establecen y tipo de interacciones que se producen.

Para Lopez (2010), las relaciones sociales son el conjunto de interacciones que
mantienen los individuos dentro de una sociedad. Dichas interacciones permitiran que los
individuos convivan de forma cordial y amistosa, basadas en ciertas reglas aceptadas por
todos los integrantes de la sociedad y en reconocimiento por el respeto de todos los

ciudadanos.
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¢ Ambiente

Lopez (2007), sustenta que el ambiente es el sistema global constituido por elementos
naturales y artificiales de naturaleza fisica, quimica, biologica, sociocultural y de sus
interrelaciones, en permanente modificacion por la accidon humana o natural que rige o

condiciona la existencia o desarrollo de la vida.

Ojeda (2012), plantea que un ambiente puede considerarse como un superconjunto en el
cual el sistema dado es un subconjunto. Puede constatar de uno o mas dimensiones fisicas o
de otra naturaleza. El ambiente de un sistema dado debe interactuar necesariamente con los

seres vivos.

1.2 Epilepsia

Sell (2003), senala que la epilepsia es un término para denominar a un grupo de
disritmias cerebrales que tienen en comun las siguientes caracteristicas: presentarse en
episodios recurrentes paroxisticos, en general breves ataques, en general asociados a
pérdida o perturbacion de la conciencia. Generalmente, pero no siempre, asociados a
movimientos anormales bruscos del cuerpo (convulsiones). A veces asociados a
hiperactividad autondémica visceral, en su mayoria pero no siempre, asociados a anormales

descargas electroencefalograficas.

Para Sempere, et al. (2005) la epilepsia es un trastorno del cerebro en el cual sus

células, que se llaman neuronas, transmiten a veces las sefiales en una forma anormal. Las
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neuronas envian sefiales a otras neuronas y musculos para producir pensamientos,
sentimientos y acciones. La epilepsia altera la actividad normal de las neuronas y puede
causar sensaciones, emociones y comportamientos extrafios, espasmos musculares y

pérdida del conocimiento.

1.2.1. Signos y Sintomas

“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 funcién

mental” (OMS, 2012).

“Las personas con convulsiones tienden a padecer mdas problemas fisicos, tales
como fracturas y hematomas, y mayores tasas de otras enfermedades o problemas

psicosociales y de trastornos tales como la ansiedad o la depresion™ (OMS, 2012).

1.2.2. Frecuencia de la enfermedad

“La proporcion estimada de la poblacion general con epilepsia activa (es decir,
ataques continuos con necesidad de tratamiento) en algin momento oscila entre 4 y 10 por
1000. Sin embargo, algunos estudios realizados en paises en desarrollo indican que esa
proporcion es de 6 a 10 por 1000. En el mundo hay aproximadamente 50 millones de

pacientes con epilepsia” (OMS, 2012).
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“En los paises desarrollados, los nuevos casos aparecidos en la poblacién general
oscilan entre 40 y 70 por 100,000. En los paises en desarrollo, la cifra suele acercarse al
doble debido al mayor riesgo de sufrir afecciones que pueden producir dafio cerebral
permanente. Cerca del 80% de los casos mundiales de epilepsia se registran en regiones en
desarrollo. El riesgo de muerte prematura en personas con epilepsia es dos a tres veces

mayor que en la poblacion general” (OMS, 2012).

1.2.3. Causas

Sanchez (2015), indica que la epilepsia esta motivada por distintas causas: genéticas,

tumores, traumatismos o enfermedades vasculares.

Dicha patologia es muy frecuente y afecta a individuos de todas las edades, aunque la
incidencia es mayor en los primeros afios de vida y en la tercera edad (se calcula que afecta

a cerca de 1 de cada 100 personas).

Algunas causas son particularmente importantes:

* Epilepsias de causa genética aparecen en las dos primeras épocas de vida.

* Traumatismos afectan a los nifios, adolescentes y adultos jovenes.

* Tumores cerebrales pueden manifestarse como una epilepsia a cualquier edad.

* Enfermedades cerebrovasculares son una causa frecuente de desarrollar la epilepsia

en la tercera edad.
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1.2.4. Repercusiones Sociales y Economicas

Segun la Asociacion Mar de Somnis (2014), la epilepsia produce una alteracion de la
vida normal y los hébitos de las personas que la padecen, generando una serie de
repercusiones sociales y economicas que deben ser abordadas, puesto que por un lado
requiere una atencion sanitaria de cierta intensidad (dependiendo del tipo de sintomas que
surjan) y por otro lado puede afectar directamente la productividad laboral del individuo.
Tomando en cuenta, que en ocasiones, la persona puede desempeiar su actividad diaria casi

totalmente normal.

El caso es que las personas afectadas y sus familias tienen que incorporar costos
econdmicos a sus presupuestos, y han de hacer frente a cambios en su vida social como

consecuencia de la enfermedad de epilepsia.

1.3. Asociacion Lirios

Segin F. Zelada (Comunicacion personal, 16 de marzo, 2015) es la primera
asociacion en Guatemala que se dedica a personas epilépticas, ademds de dedicarse a la
lucha por una vida llena de tolerancia y conocimiento hacia dicho padecimiento. Son
representantes oficiales del Dia Parpura el cual se celebra en todo el mundo el 26 de marzo,

dia en que se conmemora a los pacientes con esta enfermedad.
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1.3.1. Vision

Buscar que los guatemaltecos tengan la oportunidad de conocer médica y socialmente
la epilepsia; y con ello excluir todo prejuicio, ficciones y la no comprension de la misma (F.

Zelada, comunicacion personal, 16 de marzo, 2015).

1.3.2. Mision

Constituirse como un medio de conocimiento y apoyo a las personas y familias que
viven con la epilepsia, el cual les permitira brindar informacion a toda persona que tenga
interés en conocer esta condicion de vida (F. Zelada, comunicacion personal, 16 de marzo,

2015).

Con base en lo anteriormente expuesto se puede concluir que la calidad de vida es la
percepcion de cada individuo de su propia vida en el contexto de cultura en el cual vive en
relacion a sus objetivos, expectativas, pautas y preocupaciones. Las personas que padecen
la enfermedad de epilepsia estan preocupadas por su estado de salud y sus vidas se ven
alteradas, es frecuente que tengan problemas econdmicos, dificultad para conservar su
trabajo y muchas veces presentan depresion. Como puede apreciarse, existe una relacion
entre las condiciones que la enfermedad de epilepsia puede ocasionar en la calidad de vida
de un individuo. En muchas ocasiones, no son las crisis convulsivas la principal fuente de
preocupacion en el paciente, sino que los factores psicosociales presentes en el entorno;

Dichos elementos pueden deteriorar de forma significativa su calidad de vida y por ello
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siempre deben ser considerados parte fundamental en el tratamiento hacia los pacientes

con epilepsia.
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II. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Cuando se habla de calidad de vida, se hace referencia al conjunto de elementos que
hacen que la vida del ser humano sea comoda, agradable y sobre todo satisfactoria. Muchas
veces las personas se enfrentan a diversas situaciones que realmente pueden cambiar si

unicamente modificaran su estilo de vida, mejorando su calidad de vida.

Gozando de una buena calidad de vida, se puede ser mas feliz y se vera la vida
desde otra perspectiva. Es evidente que una buena calidad de vida influye de manera
positiva en la salud, en cambio si las personas manejan una mala calidad de vida afecta

negativamente su salud fisica y mental.

Dado que en Guatemala existen personas que padecen diversas enfermedades, se
pretende con esta investigacion brindar un enfoque especifico a las personas que padecen la
enfermedad de Epilepsia y de esta forma identificar la percepcion de la calidad de vida que
llevan. Ya que en frecuentes ocasiones la epilepsia causa barreras psicologicas en los
pacientes que la padecen, afectando su entorno familiar, cultural y social, provocando

limitaciones en su diario vivir y por consiguiente un descenso en la calidad de vida.

Por lo anterior, surgi6 la siguiente pregunta de investigacion

(Cuadl es el nivel de calidad de vida en pacientes con epilepsia que asisten a la Asociacion

Lirios?
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2.1 Objetivos

2.1.1. General

* Determinar el nivel de la calidad de vida en pacientes con epilepsia que asisten a la

Asociacion Lirios.

2.1.2. Especificos

Identificar la percepcion sobre salud fisica de los pacientes con epilepsia.

* Identificar la percepcion sobre salud psicoldgica de los pacientes con epilepsia.

* Identificar la percepcion sobre las relaciones sociales de los pacientes con epilepsia.
* Identificar la percepcion sobre el ambiente en el que se desenvuelven los pacientes

con epilepsia.

2.2 Variables

Calidad de vida
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2.3 Definicion de Variables

2.3.1. Definicion Conceptual

Calidad de vida: La calidad de vida segin Ardila (2003) es un estado de satisfaccion
general, derivado de la realizacion de las potencialidades de la persona. Posee aspectos
subjetivos y aspectos objetivos. Es una sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicoldgico
y social. Incluye como aspectos subjetivos la intimidad, la expresion emocional, la
seguridad percibida, la productividad personal y la salud objetiva. Como aspectos objetivos
el bienestar material, las relaciones armonicas con el ambiente fisico y social y con la

comunidad y la salud objetivamente percibida.

2.3.2. Definicion Operacional

Para fines de este estudio seran los resultados obtenidos a traves de la Escala de Calidad
de Vida (WHOQOL-BREF) que contiene los siguientes indicadores:
* Salud fisica: Condicidon que comprende las actividades del diario vivir, dependencia
a sustancias médicas, energia y fatiga, movilidad, dolor e inconformidad, calidad de
suefio y la capacidad para trabajar.
* Salud psicolégica: Estado de bienestar integrado por autoimagen y apariencia,
sentimientos negativos, positivos, autoestima, religion, pensamiento, aprendizaje y

concentracion.
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* Relaciones sociales: Muy importantes en la vida de una persona puesto que
engloban las relaciones personales, el apoyo social y la actividad sexual del
individuo.

* Ambiente: Entorno del ser humano que abarca sus recursos economicos, libertad y
seguridad perosnal, cuidado médico y social, oportunidades para adquirir nuevas
herramientas, oportunidades para participar en actividades recreativas y transporte

que utiliza.

2.4 Alcances y Limites

Este estudio se enfocara en conocer la calidad de vida de los pacientes con epilepsia
que asisten a la Asociacion Lirios. Los resultados obtenidos pueden ser aplicados
unicamente a esta poblacion o poblaciones similares. Otro alcance del estudio es que no
tomardn en cuenta otras variables intervinientes en la calidad de vida de los pacientes, por
tanto los resultados estardn basados Unicamente en los indicadores del instrumento

utilizado.

El estudio estara limitado a los pacientes con epilepsia que asisten a la Asociacion

Lirios, por lo que no se obtendran limites ya que se alcanzaran los objetivos planteados en

esta investigacion.
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2.5 Aporte

Esta investigacion pretende que en un futuro se puedan plantear otras

investigaciones acerca de como mejorar la calidad de vida en pacientes con epilepsia.

Los resultados podran beneficiar a la Asociacion Lirios brindando informacion
relevante sobre este tema y de esta forma puedan identificar las dimensiones mas y menos

satisfechas en cuanto a la calidad de vida de los pacientes con epilepsia.

Traera beneficios teniendo en cuenta la propuesta de un taller sobre dicho tema y de

esta forma se pretende potencializar las dimensiones de la calidad de vida en general y

brindar apoyo en las dimensiones insatisfechas que estos presenten.
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III. METODO

3.1 Sujetos

Con el fin de alcanzar el proposito del presente trabajo, se realizd una investigacion
tomando en cuenta una poblacion conformada por 20 pacientes epilépticos que asisten a la
Asociacion Lirios. La poblacion estd constituida por personas de sexo femenino y
masculino, entre 18 y 65 afos de edad, de diversos niveles socioecondmicos. Para la
seleccion de los sujetos no se tomo en cuenta el tiempo de diagnostico de la enfermedad y
se utilizd el muestreo por conveniencia, segun McMillan y Schumacher (2001) este es un

método no probabilistico de seleccion de sujetos que estan accesibles o disponibles.

Tabla 3.1 Distribucion de la muestra

45% & Masculino

& Femenino

Fuente: Elaboracion propia con datos de los sujetos a quienes se les aplico el instrumento (2015).

La presente grafica detalla la estructuracion de la muestra a la que se le aplico el
instrumento, pudiéndose observar que el 45% corresponde al género masculino (9 pacientes
epilépticos) y el 55% al género femenino (11 pacientes epilépticas), todos asisten a la

Asociacion Lirios.
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3.2 Instrumento

Se utilizo la version abreviada de la Escala elaborada por la OMS para la evaluacion
de la calidad de vida WHOQOL — BREF (World Health Organization Quality of Life). El
instrumento brinda una alternativa 6ptima al WHOQOL-100, permitiendo una forma rapida

de puntuar los perfiles de las distintas dimensiones.

El WHOQOL-BREF esta compuesto por 26 preguntas, una pregunta de cada una de
las facetas que contiene el WHOQOL-100 y dos preguntas globales sobre la calidad de vida
global y salud en general. Cada item tiene cinco opciones de respuesta ordinales tipo likert
y todos producen un perfil de cuatro dimensiones: salud fisica, salud psicologica, relaciones

sociales y ambiente.

El cuestionario debe ser autoadministrado, aunque en ocasiones especiales debido a
la falta de educacion, salud, etc. puede ser entrevistado. Asi mismo, presenta cuatro tipos
de escala de respuestas: Intensidad, Capacidad, Frecuencia y Evaluacion, teniendo todas
ellas una graduacion de cinco niveles segin una escala likert. Las dos preguntas sobre
calidad de vida global y salud en general, permiten obtener una puntuacion independiente

de la de los dominios, denominada “calidad de vida general” (WHOQOL-BREF, 1996).

El WHOQOL-BREF evalua adecuadamente las areas relevantes de la calidad de vida
en un gran numero de culturas en todo el mundo, a pesar de que solo es una cuarta parte del
WHOQOL-100; Sin embargo, incorpora la amplitud y comprensibilidad de la forma larga,

incluyendo preguntas de todas y cada una de las 24 facetas (Freire, 2007).
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El cuestionario produce un perfil con las 4 dimensiones mencionadas anteriormente y 2
items individuales sobre la percepcion de la calidad de vida. Las 4 dimensiones son
puntuados en una direccidon positiva de 0 — 100, los puntajes mas altos demuestran una
mayor calidad de vida. Asi también, los 2 items individuales son escalados en una direccién
positiva, con una puntuacion de 1 — 5, los puntajes mas altos denotan una alta calidad de

vida (Barrientos, 2011).

A continuacion se muestran las facetas incorporadas en cada uno de los dominios:

Dominio: Facetas incorporadas:

Actividades del diario vivir
Dependencia a sustancias médicas
Salud Fisica Energia y fatiga

Movilidad
Dolor e inconformidad

Calidad de suefio

Capacidad para trabajar

Autoimagen y apariencia
Sentimientos negativos
Salud Psicologica Sentimientos positivos
Autoestima
Espiritualidad / Religion/ Creencias personales
Pensamiento, Aprendizaje y Concentracion

Relaciones Sociales Relaciones personales
Apoyo social
Actividad sexual

Recursos Econdmicos
Libertad y seguridad personal

Cuidado médico y social: acceso y calidad

Ambiente en el hogar
Ambiente Oportunidades para adquirir nueva informacion y herramientas
Oportunidades para participar en actividades recreativas

Ambiente fisico (ruido/trafico/clima)

Transporte
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Para calcular los puntajes de los items se suman los puntajes obtenidos en cada pregunta,
las preguntas correspondientes a cada dominio son las siguientes:
* Salud fisica: (6 —Q3) + (6 —Q4) + Q10 + QI5 + Q16 + Q17 + Q18.
e Salud Psicolégica: Q5 + Q6 + Q7 + Q11 + Q19 + (6 — Q26).
¢ Relaciones Sociales: Q20 + Q21 + Q22.
* Ambiente: Q8 + Q9 + Q12+ Q13 + Q14 + Q23 + Q24 + Q25.

(Q se refiere al nimero de la pregunta en el cuestionario, por ejemplo n° 4 es igual a Q4).

Luego para transformar los punteos directos de los 4 dominios a la escala de 0 — 100,
se utiliza la tabla de transformacion de puntuaciones de los dominios, obtenida a través del
manual del WHOQOL — BREF. Posteriormente, las puntuaciones obtenidas se transforman

a percentil, utilizando la curva normal, la cual indica lo siguiente:

TRANSFORMACION EN FORMA DE RANGOS DE PUNTUACIONES
PERCENTIL
Bajo 0—25 pts
Promedio 25 =75 pts
Alto 75 —99 pts

Por otra parte, la interpretacion de la calidad de vida en general segiin los puntajes
obtenidos es la siguiente:

* Baja (B): 69 y menos

*  Media (M): 70 — 99

« Alta(A): 100 — 130
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(Dentro del puntaje se toman en cuenta los 4 dominios y los 2 items individuales del

cuestionario).

3.3 Procedimiento

Para realizar la siguiente investigacion se llevaron a cabo los siguientes pasos:

* Se solicito a la Facultad la aprobacion de la investigacion.

* Se recopil6 informacion tedrica y antecedentes del tema de investigacion.

* Se planted el método de investigacion, eligiendo el cuestionario descrito
anteriormente para evaluar la calidad de vida.

* Se solicit6é permiso a la fundadora de la Asociacion Lirios para la realizacion
de la investigacion.

* Se citdo a los participantes de esta investigacion para completar el
instrumento, el cual se realizé de forma individual.

* Se tabularon los resultados obtenidos en el programa Excel 2007.

* Se analizaron los resultados obtenidos del instrumento.

* Serealizo la discusion de resultados.

* Se brindaron las conclusiones, las recomendaciones del estudio y la
propuesta del taller sobre Calidad de Vida.

e Se redact6 el informe final.
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3.4 Diseiio y Metodologia Estadistica

Se realizd6 una investigacion descriptiva como método de investigacion. “La
investigacion que busca especificar propiedades, caracteristicas y rasgos importantes de
cualquier fendmeno que se analice. Asi mismo, indican que los estudios descriptivos son
utiles para mostrar con precision los angulos o dimensiones de un fendémeno, suceso,

comunidad, contexto o situacion” (Herndndez, Fernandez y Baptista, 2010, pp. 80).

La metodologia estadistica que se utilizd en la investigacion es la medida de tendencia
central, segin Herndndez, Fernandez y Baptista (2010) este tipo de medicion permite
presentar los resultados mediante porcentajes, media y desviacion estandar. Para el analisis

de los resultados los datos se pudieron presentar mediante graficas.

“La moda es la categoria o puntuacion que ocurre con mayor frecuencia, la mediana es
el valor que divide la distribucion por la mitad, la media es el promedio aritmético de una
distribucion y la desviacion estandar es el promedio de desviacion de las puntuaciones con
respecto a la media que se expresa en las unidades originales de medicion de la

distribucion” (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010, pp. 292).
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IV. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

A continuacidn se presentan las medidas de tendencia central y gréaficas de resultados de
la Escala elaborada por la Organizacion Mundial de la Salud para la evaluacion de la
Calidad de Vida WHOQOL — BREF, aplicada a 20 pacientes con epilepsia que asisten a la

Asociacion Lirios.

4.1 Tabla Medidas de Tendencia Central Dominio Salud Fisica

DOMINIO 1: Salud Fisica
Media 21.95
Mediana 21.50
Moda 27
Desviacion Estandar 4.17

Fuente: Elaboracion propia con datos obtenidos a través de la escala que se utilizé (2015).

En esta tabla se visualizan las medidas de tendencia central de las respuestas brindadas
por los sujetos para el dominio de salud fisica. En promedio los pacientes obtuvieron una
media de 21.95 pts, con una desviacion estandar de 4.17, sobre un total de 35 pts. Lo cual
significa que la poblacion divisa un promedio estandar en su salud fisica; viéndose
involucradas las facetas de sus actividades del diario vivir, la dependencia a sustancias
médicas, energia y fatiga, su movilidad, dolor e inconformidad, calidad de suefio y la

capacidad que poseen para trabajar (WHOQOL — BREF, 1996).
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4.1 Grafica
Dominio Salud Fisica
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Fuente: Elaboracion propia con datos obtenidos a través de la escala que se utilizé (2015).

La presente grafica muestra los resultados obtenidos sobre el Dominio que evalua Salud
fisica en la escala que se utilizd. Puede notarse que 0% de la poblacion percibe una baja
salud fisica a pesar de padecer la enfermedad de epilepsia, el 5% percibe una excelente
salud fisica y el 95% de la poblacion divisa un promedio estdndar en cuanto a su salud

fisica.

4.2 Tabla Medidas de Tendencia Central Dominio Salud Psicolégica

DOMINIO 2: Salud Psicolégica
Media 20.45
Mediana 20
Moda 23
Desviacion Estandar 3.82

Fuente: Elaboracion propia con datos obtenidos a través de la escala que se utiliz6 (2015).
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La presente tabla muestra las medidas de tendencia central de las respuestas brindadas
por los sujetos para el dominio de salud psicologica. En promedio, los participantes
obtuvieron una media de 20.45 pts, con una desviacion estandar de 3.82, sobre un total de
30 pts. Lo cual significa que la poblacion divisa un promedio estandar en su salud
psicoldgica; asociado a las siguientes facetas comprendidas en el WHOQOL — BREF
(1996): Autoimagen y apariencia, sentimientos positivos y negativos, autoestima, religion,

pensamiento, aprendizaje y concentracion.

4.2 Grafica
Dominio Salud Psicolégica
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Fuente: Elaboracion propia con datos obtenidos a través de la escala que se utilizé (2015).

La grafica anterior permite observar los resultados obtenidos sobre el Dominio que
evalua Salud Psicologica en la escala que se utilizd. El 0% de los participantes del estudio
perciben baja salud psicoldgica, el 20% avistan una excelente salud psicologica y el 80% de

los participantes percibieron un promedio estdndar en relacion a su salud psicologica.
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4.3 Tabla Medidas de Tendencia Central Dominio Relaciones Sociales

DOMINIO 3: Relaciones Sociales
Media 10.3
Mediana 10
Moda 8
Desviacion Estandar 2.83

Fuente: Elaboracion propia con datos obtenidos a través de la escala que se utilizé (2015).

En esta tabla se visualizan las medidas de tendencia central de las respuestas brindadas
por los sujetos para el dominio de relaciones sociales. En promedio los pacientes
obtuvieron una media de 10.3 pts, con una desviacion estandar de 2.83, sobre un total de 15
pts. Lo que significa que la poblacion divisa pocas relaciones sociales a su alrededor;
viéndose involucradas las facetas de sus relaciones personales, el apoyo social que reciben

a su alrededor y su actividad sexual (WHOQOL — BREF, 1996).

4.3 Grafica
Dominio Relaciones Sociales
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Fuente: Elaboracion propia con datos obtenidos a través de la escala que se utilizé (2015).
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En la presente grafica se pueden vislumbrar los resultados obtenidos sobre el Dominio
que evalua las Relaciones Sociales en la escala utilizada. El 5% de los pacientes epilépticos
divisan pocas relaciones sociales en sus vidas. En segundo lugar, con un 35%, perciben
muy buenas relaciones sociales y finalmente el 60% de los pacientes que participaron

demostraron un promedio estandar en las relaciones sociales que poseen.

4.4 Tabla Medidas de Tendencia Central Dominio Ambiente

DOMINIO 4: Ambiente
Media 28.15
Mediana 28
Moda 32
Desviacion Estandar 5.41

Fuente: Elaboracion propia con datos obtenidos a través de la escala que se utilizé (2015).

La presente tabla muestra las medidas de tendencia central de las respuestas brindadas
por los sujetos para el dominio de ambiente. En promedio, los participantes obtuvieron una
media de 28.15 pts, con una desviacion estandar de 5.41, sobre un total de 40 pts. Lo cual
significa que que la poblacion divisa un promedio estdndar sobre su ambiente; asociado a
las siguientes facetas comprendidas en el WHOQOL — BREF (1996): los recursos
econdmicos que poseen, libertad y seguridad personal, acceso al cuidado médico y social,
oportunidades para adquirir nuevas herramientas, oportunidades para participar en

actividades recreativas y el acceso a transporte que utilizan.
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4.4 Grafica
Dominio Ambiente
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Fuente: Elaboracion propia con datos obtenidos a través de la escala que se utiliz6 (2015).

La presente grafica representa los resultados obtenidos sobre el Dominio que evalua el
ambiente en la escala de Calidad de Vida. El 0% de los participantes percibieron un
ambiente desfavorable a su alrededor, mientras que el 35% se desenvuelve en un ambiente
sumamente bueno y finalmente el 65% de los participantes divisan un ambiente promedio a

su alrededor.

4.5 Grafica
Calidad de Vida en General y Satisfaccion con su
Salud

5 ALTA
“ MEDIA
“ BAJA

Fuente: Elaboracion propia con datos obtenidos a través de la escala que se utiliz6 (2015).

38



En esta grafica se observa que el 55% de la muestra analizada, perciben una Media
Calidad de Vida y Satisfaccion con su Salud, el 25% presenta una alta Calidad de Vida y
finalmente el 20% de los pacientes con epilepsia presentan una baja Calidad de Vida y

Satisfaccion con su Salud.
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V. DISCUSION DE RESULTADOS

A continuacién se presenta la discusion de resultados de esta investigacion, la cual tuvo
como objetivo determinar la percepcion de la calidad de vida en pacientes con epilepsia que
asisten a la Asociacion Lirios. Cano (2001) define la calidad de vida como un estado
positivo desde todos los puntos de vista. Es estar en la plenitud, es poder funcionar al cien
por ciento. Fisicamente, significa estar en buenas condiciones, fuerte, resistente a las
enfermedades o poder sobreponerse rapidamente a ellas. Desde el punto de vista psiquico,
es poder disfrutar, hacerse cargo de las responsabilidades, combatir la tension nerviosa y el
estrés. Desde el punto de vista emocional, es estar en paz. La persona que mantiene una

buena calidad de vida es una persona que se siente bien en todas sus dimensiones.

La Asociacion Lirios, es la primera asociacion en Guatemala que se dedica a personas
epilépticas, ademas de dedicarse a la lucha por una vida llena de tolerancia y conocimiento
hacia dicho padecimiento. Son representantes oficiales del Dia Purpura el cudl se celebra en
todo el mundo el 26 de marzo, dia en que se conmemora a los pacientes con esta

enfermedad (F. Zelada, comunicacion personal, 16 de marzo, 2015).

El tema ha sido de interés por diversos investigadores a nivel nacional e internacional,
sin embargo el enfoque ha sido distinto, por tanto el presente analisis hace relacion con la
importancia de identificar la percepcion de los pacientes epilépticos sobre los siguientes
factores: salud psicologica, salud fisica, relaciones sociales y ambiente. La presente
investigacion pudo evidenciar que en su mayoria, los pacientes epilépticos percibieron una

media calidad de vida y satisfaccion con su salud. Dicho resultado no concuerda con el

40



estudio de Lopez (2013), quien investigd con el fin de determinar la calidad de vida de
pacientes con epilepsia cuyas edades oscilaron entre los 3 meses a 15 afios e identifico que
la calidad de vida es baja y que los componentes mas deteriorados fueron el aprendizaje y

la autonomia.

Vega (2014), llevo a cabo una investigacion acerca de la calidad de vida en los pacientes
con diagnostico de insuficiencia renal crénica KDOQI 5 en tratamiento en la unidad de
hemodiélisis de la consulta externa de enfermedades, autonomia del IGSS. Concluy6 que la
calidad de vida identificada por los pacientes en general es mala y que la funcidn fisica de
los pacientes es regular, el rol fisico y la percepcion de los mismos sobre su salud y
vitalidad son malos. Dicho resultado no tiene relacidon con la presente investigacion, debido
a que la percepcion de los pacientes epilépticos sobre su salud fisica es considerada por un
95% dentro de un parametro estandar y por el otro 5% de los pacientes, percibida como

excelente, a pesar de padecer la enfermedad de epilepsia.

Para Olivares (2007), la dimension psicolégica es la percepcion del individuo de su
estado cognitivo y afectivo como el miedo, la ansiedad, la incomunicacion, la pérdida de
autoestima y la incertidumbre del futuro. También incluye las creencias personales,
espirituales y religiosas como el significado de la vida y la actitud ante el sufrimiento.
Segun los resultados obtenidos en la presente investigacion sobre la percepcion de los
pacientes epilépticos en relacion a su salud psicoldgica, ninguno la precisa baja, por el
contrario un 20% de los pacientes perciben poseer una excelente salud psicologica. Dicho
aspecto, no concuerda con el trabajo de Lopez (2011), quien investigo la calidad de vida

del personal de enfermeria del area de salud de Huehuetenango, concluyendo que el 13.3%
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de los sujetos perciben que su calidad de vida se ve afectada, indicando no sentirse felices
con su trabajo, queriendo cambiar de profesion, no sintiendose populares y queriendo ser

otras personas.

En lo que concierne al dominio de relaciones sociales, Lopez (2010) hace mencion que
estas son el conjunto de interacciones que mantienen los individuos dentro de una sociedad.
Dichas interacciones permitiran que los individuos convivan de forma cordial y amistosa,
basadas en ciertas reglas aceptadas por todos los integrantes de la sociedad y en
reconocimiento por el respeto de todos los ciudadanos. Estos datos coinciden con los
obtenidos en la investigacion de Cordova (2012), quién buscaba aportar en Chiclayo, Peru,
informacion acerca de las personas que se atienden en el programa del Adulto Mayor del
Hospital Regional Policial, tomando como aspecto relevante la calidad de vida.
Concluyendo que la percepcion satisfactoria de la calidad de vida estd determinada por: el
éxito que sus hijos han obtenido en su desarrollo como profesionales, en su realizacién
formando una nueva familia y en sus logros economicos; la valoracion como persona, el
apoyo, respaldo y afecto que le brinda la familia al adulto mayor; la comunicacion y las
relaciones interpersonales positivas entre los miembros de la familia. En relacion a estos
hallazgos, se encontr6 similitud con los resultados cuantitativos obtenidos en la presente
investigacion, puesto que se pudo observar que un 5% de los participantes epilépticos
perciben una dificultad para establecer relaciones sociales, viéndose afectados por el apoyo

social y familiar que reciben.

Respecto al dominio que percibe el ambiente, este esta definido como el sistema global

constituido por elementos naturales y artificiales de naturaleza fisica, quimica, bioldgica,
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sociocultural y de sus interrelaciones, en permanente modificacion por la accion humana o
natural que rige o condiciona la existencia o desarrollo de la vida (Lopez, 2007). Dichos
datos también coinciden con los obtenidos en la presente investigacion. Se pudo observar
que ninguno de los pacientes epilépticos que asisten a la Asociacion Lirios percibiéo un
ambiente desfavorable a su alrededor, lo cudl indica que su nivel de satisfaccion en relacion
a los recursos econdmicos que poseen, su libertad personal, el acceso social y médico,
disponibilidad de adquirir nuevas oportunidades, conocer nuevas cosas y su ambiente fisico
es adecuado. Asimismo, concuerda con los resultados obtenidos en una investigacion
realizada por Muiioz (2013) con el objetivo de establecer diferencias en la calidad de vida
de pacientes diabéticos Tipo 2 tratados con insulina vs sin insulina en atencidon primaria.
Observandose que existen diferencias significativas entre la calidad de vida de los pacientes
diabéticos de atencidn primaria en tratamiento con insulina y aquellos sin insulina, quienes

presentaron peor calidad de vida.

Con lo anterior, se puede afirmar que la epilepsia produce una alteracion de la vida
normal y los hébitos de las personas que la padecen, generando una serie de repercusiones
sociales y econdémicas que deben ser abordadas, puesto que por un lado requiere una
atencion sanitaria de cierta intensidad (dependiendo del tipo de sintomas que surjan) y por
otro lado puede afectar directamente la productividad laboral del individuo. Tomando en
cuenta, que en ocasiones, la persona puede desempefiar su actividad diaria casi totalmente
normal. El caso es que las personas afectadas y sus familias tienen que incorporar costos
econdmicos a sus presupuestos, y han de hacer frente a cambios en su vida social como

consecuencia de la enfermedad de epilepsia (Asociacion Mar de Somnis, 2014).
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VI. CONCLUSIONES

Segun los resultados obtenidos en esta investigacion se puede concluir que:

1. Los pacientes epilépticos que asisten a la Asociacion Lirios, indicaron en su

mayoria presentar una media calidad de vida y satisfaccion con su salud.

2. Dentro de los 4 dominios evaluados en la Escala de Calidad de Vida que se
utilizd, se encontré como el mdas deficiente para los pacientes epilépticos el
dominio que evalua las relaciones sociales. Lo cual quiere decir que los mismos
perciben mayor dificultad en sus relaciones personales, deficiencias en el apoyo

social hacia su persona y su actividad sexual.

3. Se estableci6 que respecto al dominio que evalta salud fisica, la percepcion que
tienen los pacientes epilépticos sobre la misma es la siguiente: el 0% de los
participantes divisan una baja salud fisca, el 5% percibe una excelente salud
fisica a pesar de los sintomas fisicos que la epilepsia causa en ellos y finalmente
el 95% de los participantes consideran un promedio estandar en cuanto a dicho

dominio.

4. En base al resultado del resultado de la grafica que muestra el dominio de salud
psicologica, los pacientes epilépticos demostraron que el 0% presenta baja salud
psicologica, el 20% percibe una excelente salud y el 80% de los pacientes

avistan un promedio estandar en relacion a su salud psicologica.
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5. Se establecid que respecto al dominio que evalua el ambiente, los pacientes
epilépticos consideran en su mayoria, con un 65% que se desenvuelven en un
ambiente promedio, considerado como "normal”. Mientras que el 35% se
desenvuelve en un ambiente simamente bueno, el 0% demostrd percibir un

ambiente desfavorable a su alrededor.
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1.

2.

3.

4.

VII. RECOMENDACIONES

Se recomienda a los pacientes epilépticos que participaron en la presente
investigacion, continuar asistiendo a la Asociacion Lirios, de esta manera seguir
conociéndo su enfermedad, conociéndo personas con el mismo padecimiento,
continuar creciendo personal y emocionalmente y ser capaces de afrontar la

enfermedad de Epilepsia de una forma asertiva y favorecer asi su calidad de vida.

Implementar cada 5 — 6 meses el Taller de Calidad de Vida que se brinda como
aporte en la presente investigacion. De esta forma, se potencializaran las
dimensiones que comprende la calidad de vida y el taller podra ser recibido por

nuevos pacientes que se integren a lo largo del afio a la Asociacion Lirios.

A pesar de que la percepcion de calidad de vida de los pacientes epilépticos esta
dentro del promedio, es altamente recomendable impartir el taller de calidad de vida
especialmente para el género masculino, ya que en este caso fue mayormente
complicado que participaran en la investigacion, porque muchos de ellos se negaron

a participar en la misma.

Investigar las razones por las que los pacientes epilépticos de género masculino no

les agrada participar en encuestas / escalas relacionadas con la enfermedad de

Epilepsia.
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5. Realizar un estudio en el cual se investigue el nivel de calidad de vida en hermanos
de pacientes epilépticos. Dicho estudio servira para conocer el impacto emocional y
la influencia que la enfermedad de Epilepsia ocasiona, debido a que es una
enfermedad no afecta Gnicamente al paciente sino también a los miembros de la

familia.
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ANEXO 1

INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA DE LA

ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (WHOQOL-BREF)

Nombre:

Edad:

Sexo:

Este cuestionario sirve para conocer su opinién acerca de su calidad de vida, su salud y
otras dreas de su vida. Por favor, conteste a todas las preguntas. Si no estd seguro (a) que
respuesta dar a una pregunta, escoja la que le parezca mds 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 dltimas semanas.

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.

Muy Poco Lo Bastante Muy
mala normal Bien bien
1 | (Cémo puntuaria
su calidad de vida? 1 2 3 4 5
Muy Poco Lo Bastante Muy
insatisfecha normal satisfecho | satisfecho
2 | ¢Cuan satisfecho
esta con su salud? 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado ciertos hechos
en las dos dltimas semanas.
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Nada Un Lo Bastante | Extremadamente
Poco | normal
3 | ;Hasta qué punto
piensa que el dolor 1 2 3 4 5
(fisico) le impide hacer
lo que necesita?
4 | ;Cuanto necesita de
cualquier tratamiento 1 2 3 4 5
médico para funcionar
en su vida diaria?
5 | (Cuanto disfruta de la
vida? 1 2 3 4 5
6 | (Hasta qué punto siente
que su vida tiene 1 2 3 4 5
sentido?
7 | ¢Cual es su capacidad
de concentracion? 1 2 3 4 5
8 | (Cuanta seguridad
siente en su vida diaria? 1 2 3 4 5
9 | (Cuan saludable es el
ambiente fisico de su 1 2 3 4 5
alrededor?

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan totalmente” usted experimenta o fue
capaz de hacer ciertas cosas en las dos dltimas semanas.

Nada | Un | Moderado | Bastante Totalmente
Poco
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 | ;{Cuan disponible
tiene la informacion 1 2 3 4 5
que necesita en su
vida diaria?
14 | ;Hasta qué punto
tiene oportunidad 1 2 3 4 5

para realizar
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actividades de ocio?

Nada Un

poco

Lo
normal

Bastante

Extremadamente

15

(Es capaz de
desplazarse de un
lugar a otro?

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cudn satisfecho o bien” se ha sentido en
varios aspectos de su vida en las dos ultimas semanas.

Muy
insatisfecho

Lo
normal

Poco

Bastante
Satisfecho

Muy

satisfecho

16

. Cuan satisfecho
esta con su sueno?

2 3

4

5

17

. Cuan satisfecho
esta con su habilidad
para realizar sus
actividades de la vida
diaria?

18

. Cuan satisfecho
esta con su
capacidad de
trabajo?

19

. Cuan satisfecho
esta de si mismo?

20

. Cuan satisfecho
esta con sus
relaciones
personales?

21

. Cuan satisfecho
esta con su vida
sexual?

22

. Cuan satisfecho
esta con el apoyo que
obtiene de sus
amigos?

23

. Cuan satisfecho
esta de las
condiciones del lugar
donde vive?

24

. Cuan satisfecho
esta con el acceso
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que tiene a los

servicios sanitarios?

25

. Cuan satisfecho

esta con su
transporte?

Nunca

Algunas
veces

Frecuentemente

Muy
Frecuentemente

Siempre

26

.Con que
frecuencia
tiene
sentimientos

negativos?
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ANEXO II

CARTA DE AUTORIZACION PARA REALIZAR TRABAJO DE CAMPO EN

ASOCIACION LIRIOS

Andrea De Le6n Figueroa

Ciudad de Guatemala
Telédomo: 35111278 @ Correa clectrdnice: andrea.deleonti gueraai@gmail com

Guatemala, 28 de abril del 2015

Sefiorita Fernanda Zelada Rosal
Fundadora
Asociacién Lirios

Estimada Sefiorita Zelada:

Por medio de la presente, yo Andrea De Le6n Figuerca, estudiante de quinto afio de la Carrera de
Psicologfa Clinica en la Uiversidad Rafael Landivar, me dirijo a usted para expresarle mi interés en
realizar mi proyecto de tesis con la Asociacién Lirios.

El objetivo de la tesis cs determinar la calidad de vida en pacientes con epilepsia que asisten a la
Asociacidn Lirios. Por dicha razén, solicito la debida autorizacién para que me permita realizar e) trabajo
de campo dentro de la Asociacién y con las personas que voluntariamente acepten participar en la
misma,

Atentamente,

vox S
Andrea De Ledn Figueroa Licda. Georgina Mariscal de Jurado
i, —

ST ,V‘/ o

1 —
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ANEXO III

PLANIFICACION TALLER: CALIDAD DE VIDA

TEMA: Calidad de Vida

OBJETIVO GENERAL DEL TEMA: Realizacion de un taller informativo, impartido de
forma creativa y dindmica para que los participantes adquieran conocimiento sobre la
calidad de vida, se potencialicen las dimensiones que la misma conlleva y se les brinde

apoyo en las dimensiones mds insatisfechas.

DIRIGIDO A: Nifios, adolescentes y adultos que asisten al grupo de apoyo para pacientes

con epilepsia en la Asociacion Lirios.

METODOLOGIA: EL Taller de Calidad de Vida se debe llevar a cabo en 4 sesiones, de
aproximadamente 45 minutos cada una. Cada sesion cubre 1 dimensién de la calidad de
vida, Sesion 1: Salud Fisica, Sesion 2: Salud Psicoldgica, Sesion 3: Relaciones Sociales y
Sesion 4: Ambiente. En la presente planificacion se muestra la forma de llevar a cabo cada

sesion y los recursos y materiales a utilizar.
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SESION 1: SALUD FISICA

OBJETIVO
ESPECIFICO | ACTIVIDAD METODOLOGIA RECURSOS | TIEMPO
Realizar Los expositores deberdn de llevar
actividad una pelota de tennis y ésta se le
rompe hielo Rompe Hielo: dard a uno de los participantes, - Expositores
para que Juego de pelota quién al momento de que la
participantes musica comience a sonar debe - Participantes del 10
se integren al pasarla al participante de a la par, taller minutos.
grupo. y asi sucesivamente. Cuando la
musica pare, quien tiene la pelota | - Pelota de tennis
deberé de compartir cémo se
llama y mencionar qué es para
él/ellaque es la calidad de vida.
Por medio de cartulinas o en caso
de tener disponible una - Cartulinas
Brindar Brindar computadora, con una
informacion conocimiento presentacion de Power Point se - Computadora 10
sobre la fundamental abarcaré el tema de la calidad de minutos.
calidad de sobre la calidad vida. Con el objetivo de que - Expositores
vida. de vida. comprendan el concepto, se les
explicara que éste conlleva 4
dimensiones y de esta forma,
comprenderdn lo que se trabajara
en las 4 sesiones del taller.
Por medio de diversas im
colocadas en una cartulina o
presentacion de Power Point (en
caso de tener disponibilidad de
una computadora), se consigue - Cartulina
Que pacientes que los participantes adquieran la 10
comprendan percepcion de las facetas que la - Computadora minutos.
qué conllevael | Presentacion | salud fisica involucra: Actividades
dominio de visual. del diario vivir, dependencia a - Fotografias
salud fisica, sustancias médicas, energia y adjuntas en el
dentro de la fatiga, movilidad, dolor e anexo IV.
calidad de inconformidad, calidad de suefio y | [Fotografias Juan
vida. capacidad para trabajar. Se De Le6n]

solicitard a los mismos que
asocien las fotografias presentadas
con las diversas facetas
anteriormente mencionadas.
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Por medio de un ejercicio escrito,
llamado “Lo que veo en un
Que tomen espejo’, se pretende que
conciencia y participantes adquieran una
sepan perspectiva realista de la situacion | - Ejercicio: "Lo
identificar por | Ejercicio: Lo y se percaten en donde deben que veo en un 10
si mismos, en | que veo en un hacer un cambio en su vida, en espejo” (Adjunto | minutos.
el nivel del espejo’. cuanto al dominio de salud fisica. | en el Anexo IV).
Dominio de Los expositores deberan tener
Salud fisica suficientes copias disponibles del
que se ejercicio y de esta forma se - Lépices
encuentran. repartird uno a cada paciente que
asista al taller. Con el objetivo
primordial de que cada
participante reflexione sobre las
preguntas que contestaron en el
mismo.
SESION 2: SALUD PSICOLOGICA
OBJETIVO
ESPECIFICO | ACTIVIDAD METODOLOGIA RECURSOS | TIEMPO
Integrar a los A medida que las personas entran al
expositores y taller, se irdn poniendo sus nombres en | - Hojas de
los una tarjeta, cuando ya estén todos los colores.
participantes | Rompe Hielo: asistentes se les pedird que caminen
en una (Qué tanto te | mostrando sus nombres y tratando de | - Lapiceros. 10
actividad recuerdas de | presentarse a tantas personas como les minutos.
inicial para los nombres? | sea posible. Después de mezclarse con - Hojas
obtener una los demds por unos momentos, se les tamafio
mejor pedird que regresen a su lugar y le den | pequefio para
comunicacion vuelta a la tarjeta con el nombre de tal nombres.
entre ambos. manera que el nombre no sea visible.
Se les dard un cuadro de una hoja de | - Ganchos de
color y tendrdn que escribir la mayor ropa para
cantidad de nombres que recuerden y colocar el
luego decirlos y la persona que nombre.
mencionen deberd levantarse y decir
algo que le gusta hacer. - Expositores
Que Se introducira el video mencionado
participantes Video: Ratén anteriormente y luego de haber sido | - Video 5
comprendan la en venta, observado, se solicitara a los (Link de | minutos.
importancia de | cortrometraje participantes que compartan lo que | Youtube):
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valorarse y animado. comprendieron del mismo y qué fue lo | https://youtu.
quererse con que les parecié mds interesante. be/XxvLDLS
sus De esta forma, se pretende que los Smck
limitaciones y participantes comprendan que su salud
virtudes. psicoldgica es importante porque es un - Compu-
estado de bienestar en el que pueden tadora
realizar sus capacidades y ser capaces
de hacer frente a las adversidades. - Bocinas
Pueden copiar el link del video que
aqui se presenta o buscar el video por
su nombre en la siguiente pagina web:
www.youtube.com
Se brindara un Test a cada
participante, por medio del mismo
Se les brindara podran explorar su autoestima
un test de personal. Entendiéndolo como - Test de
autoestima, sentimientos de valia personal y Autoestima
con el fin de respeto hacia si mismos. de
que los Ejercicio: Test Los expositores deberan reproducir Rosemberg 15
participantes | de Autoestima suficientes copias del Test de (Adjunto en minutos.
observen por si | de Rosemberg Autoestima y de esta forma se anexo V)
mismos si repartiran individualmente a cada
poseen una paciente. Al finalizar el Test, los - Lépices
autoestima participantes lo entregardn a los
alta, normal o expositores para que estos los puedan
baja. calificar y al finalizar el taller se les
devolvera a cada uno, con su debido
resultado.
- Video:
Que pacientes Cuél es tu
se descubran a Se pedird a los pacientes que observen | superpoder? 10
si mismos, Video: ;Cual el video que se presentard, en el — ELSA minutos.
sean capaz de es tu mismo se presenta una breve reflexion | PUNSET —
comprender superpoder? — | y luego se explica una tarea que deben | El Mundo En
que la Elsa Punset — | realizar en casa. Al finalizar el video, | Tus Manos
enfermedad de | El mundo En se brindard tiempo para que se (Link de
Epilepsia no es Tus Manos resuelvan dudas sobre la actividad que | Youtube):
una barrera deben realizar en casa. https://youtu.
para que Pueden copiar el link del video que | be/nt8s9V?2i-
puedan aqui se presenta o buscar el video por | TI?list=PL2Jr

superarse y
encontrar lo
que les guste y
ser buenos en
€so.

su nombre en la siguiente pagina web:
www.youtube.com

HIl-
O5G5X_tAP
kmolD4hb49
KRwUFKr

62




- Compu-
tadora
-Bocinas
SESION 3: RELACIONES SOCIALES
OBJETIVO
ESPECIFICO | ACTIVIDAD METODOLOGIA RECURSOS | TIEMPO
Integrar a los Los expositores traerdn caramelos
pacientes en la y se ofreceran a los participantes - Humano
actividad a Rompe Hielo: diciéndoles que agarren el que
desarrollar Caramelos mas les gusta. Una vez iniciado el - Caramelos
para que encuentro los participantes deben 10
puedan tener decir una caracteristica suya por el minutos.
un mejor caramelo que agarraron.
contacto entre
ellos.
Que Por medio de dicho ejercicio se
participantes Ejercicio: pretende que en una cartulina o 10
se involucren y Palabras pizarra, los participantes escriban - Cartulina / minutos.
brinden escondidas diferentes palabras que asocien a Pizarra.
aspectos que las relaciones sociales que
asocien a las presentan en su vida. Al finalizar, - Lapicero /
relaciones el grupo completo de los pacientes marcardor de
sociales en su podrd observar si lo que pizzarra
vida. escribieron son aspectos positivos
o negativos y clasificar los
positivos de lado izquierdo y los
negativos de lado derecho, de esta
forma indicando el contraste que
existe entre ambos aspectos.
Brindar Por medio de cartulinas o
informacion presentacion de Power Point (en
especifica caso de tener disponibilidad de - Cartulinas / 10
sobre las Presentaciéon | una computadora), se presentaran Presentacion minutos.
relaciones visual. las facetas que incluye el dominio Power Point

sociales y lo
que las mismas
conllevan.

de relaciones sociales y se
brindard informacién especifica
sobre el mismo.

-Expositores
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incorporan el
ambiente.

envuelven el mismo: Recursos
Econdmicos, Libertad y seguridad
personal, Cuidado médico y social,
acceso y calidad, ambiente en el
hogar, Oportunidades para adquiriy
nueva informacion y herramientas,|
Oportunidades para participar en
actividades recreativas, Ambiente
fisico (ruido/trafico/clima).

Que Ejercicio: Mi Por medio de dicho ejercicio se
participantes circulo social. solicitard a los participantes que - Humano 10
observen y brinden una experiencia negativa / minutos.
compartan positiva de apoyo social que han
situaciones de tenido en cuanto a la enfermedad
su vida. de Epilepsia. Para la realizacion
del ejercicio, se brindaran 5
minutos de reflexion a cada
participante para que piense qué
experiencia va a compartir con el
grupo y luego individualmente,
pasardn al frente para compartirla.
SESION 4: AMBIENTE
OBJETIVO
ESPECIFICO | ACTIVIDAD METODOLOGIA RECURSOS | TIEMPO
Se tendré una caja con una serie
de papeles doblados en las cuales
se han escrito algunas tareas (por - Caja
Realizar ejemplo: bailar, cantar, contar un
actividad chiste, etc.) Los participantes - Papeles 10
rompe hielo Rompe Hielo: | estardn en circulo y la caja estara minutos.
para que La cajade circulando de mano en mano y se - Msica
participantes sorpresas. escuchard musica y cuando la
se integren al musica deje de sonar el - Bocinas
grupo. participante que tenga la caja en la
mano deberd sacar un papel de la
caja y realizar la tarea indicada en
el papel. El juego continuard hasta
que los papeles se hayan
terminado.
Que pacientes Los expositores deberdn brindar la
reconozcan las | Presentaciéon | debida informacién tedrica sobre el - Humano 10
facetas que tedrica. ambiente y las facetas que minutos.
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Que Se les solicita a los participantes
participantes que cierren sus ojos y se relajen, - Ejercicio:
se percaten de Ejercicio: seguidamente se les pide que Seleccidn. 10
su vivenciar, Seleccidn. realicen el ejercicio mencionado (Adjunto en minutos.
sientan lo anteriormente. Con el presente Anexo VI).
exterior y lo ejercicio se pretende que cada uno
interior del de los participantes “sienta” lo - Expositores
ambiente exterior y lo interior del ambiente
donde se en el que se desenvuelven.
desenvuelven.
Ensenar a Por medio de la presente actividad
participantes a Ejercicio: se les brindard un programa de - Ejercicio:
implementar | Programa de la | actividad semanal, la meta global Programa de la 10
un plan de semana. es que por medio del mismo semana minutos.
actividades consigan un nivel maximo de (Adjunto en el el
para su vida autonomia e independencia Anexo VI).
diaria. personal el &mbito cotidiano, en el
ambiente en el que se - Lépices

desenvuelven fuera y dentro del
hogar.

Los expositores deberan
reproducir suficientes copias del
ejercicio, debido a que el mismo

se repartird individualmente a

cada paciente.
Luego de haberlo finalizado, se
solicitard a los pacientes que
voluntariamente compartan al
grupo cOmo se sintieron al
momento de completarlo y si
hubo alguna dificultad.
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ANEXO IV

MATERIAL PARA SESION 1, TALLER CALIDAD DE VIDA
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“"Lo que veo en un espejo:

1. En las uUltimas semanas, sme ha costado realizar las actividades
coftidianase

2. sMe molesta tomar medicamento todos los dias de mi vida?

3. sUltimamente me he sentido mds cansado/a, con poca energia y sin
ganas de hacer lo que normalmente tengo que hacer?

4. ;He tenido pereza o pocas ganas de desplazarme de un lugar a otro?

5. 3Estoy aburrido/a de sentir tanto dolore

6. 3He podido dormir lo suficiente durante las noche?

7. sMe he desempenado correctamente en mi trabajo?
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ANEXO V

MATERIAL PARA SESION 2, TALLER CALIDAD DE VIDA

ESCALA DE AUTOESTIMA DE ROSENBERG

(1965):

Indicaciéon: Cuestionario para explorar la autoestima personal entendida como los

sentimientos de valia personal y de respeto a si mismo.

Administracion: La escala consta de 10 items, frases de las que cinco estan enunciadas de
forma positiva y cinco de forma negativa para controlar el efecto de la aquiescencia

Autoadministrada.

Interpretacion: De los items 1 al 5, las respuestas 1 a 4 se puntian de 4 a 1. De los items
del 6 al 10, las respuestas 1 a 4 se puntdande 1 a 4.

De 30 a 40 puntos: Autoestima elevada. Considerada como autoestima normal.

De 26 a 29 puntos: Autoestima media. No presenta problemas de autoestima graves, pero
es conveniente mejorarla.

Menos de 25 puntos: Autoestima baja. Existen problemas significativos de autoestima.
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Por favor, conteste a los siguientes items rodeando con un circulo la respuesta
que considere adecuada

1. Siento que soy una persona digna de aprecio, al menos en igual medida que

los demas. (*)

1 2 3 4
Muy de De En Muy en
Acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo
Me incdino a pensar que, en conjunto, soy un fracasado.
1 2 3 4
Muy de De En Muy en
Acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo
Creo que tengo varias cualidades buenas. (*)
1 2 3 4
Muy de De En Muy en
Acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo

Puedo hacer las cosas tan bien como la mayoria de la gente. (*)

1 2 3 4
Muy de De En Muy en
acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo

Creo que no tengo muchos motivos para sentirme orgulloso de mi.

1 2 3 4
Muy de De En Muy en
Acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo
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10.

Tengo una actitud positiva hacia mi mismo. (*)

1 2 3 4
Muy de De En Muy en
Acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo
En general, estoy satisfecho conmigo mismo. (*)
1 2 3 4
Muy de De En Muy en
acuverdo acuerdo desacuerdo desacuerdo
Desearnia valorarme mas a mi mismo.
1 - ) 3 4
Muy de De En Muy en
acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo
A veces me siento verdaderamente inctil.
1 2 3 4
Muy de De En Muy en
acuverdo acuerdo desacuerdo desacuerdo
A veces pienso que no sirvo para nada.
1 2 3 4
Muy de De En Muy en
acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo
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ANEXO VI

MATERIAL PARA SESION 4, TALLER CALIDAD DE VIDA

EJERCICIO #1 : SELECCION (Stevens, 1971)

La meta de este ejercicio es mostrarles como puede aumentar el contacto con la realidad
interior y exterior y asi disminuir su ocupacion con la actividad fantasiosa, que les impide

contactar con su vivenciar.

Noten de qué tipo de cosas y eventos se dan cuenta. De todos los millones de experiencias
posibles para ustedes en cualquier momento, tan s6lo una pequefia cantidad sobresale
actualmente a su alerta. Hay un proceso selectivo que dirige su atencién hacia ciertos tipos
de cosas que son de alguna manera importantes para ustedes, y que tiende a ignorar otros.
Por ejemplo, pueden darse cuenta mayormente de colores, de sombras, texturas,

imperfecciones, sonidos, movimientos, tensiones o sensaciones fisicas, etc.

De nuevo, tdmense unos minutos para ser s6lo observadores mientras deja correr su
capacidad de darse cuenta. Dénse cuenta de qué tipo de imdgenes y eventos surgen a su
conciencia espontdneamente, y vean si pueden descubrir algo acerca de como es su proceso
selectivo... Ahora intenten decir "Estoy seleccionando (o eligiendo) tomar conciencia de..."
y concluyan la frase con lo que se estén dando cuenta en ese momento. Hagan esto por

algunos minutos...
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EJERCICIO # 2: PROGRAMA DE LA SEMANA

HORA LUNES MARTES | MIERCOLES JUEVES VIERNES SABADO DOMINGO
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