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RESUMEN

Introduccion: Las personas que padecen epilepsia, se ven afectadas, en su
calidad de vida en las dimensiones fisica, emocional y social. Objetivo: Conocer la
calidad de vida de los pacientes adultos con epilepsia de la clinica neuroldgica de
Querétaro. Metodologia: Estudio descriptivo, transversal. Se presentan los
resultados de 30 pacientes con diagnostico de epilepsia. Se aplico el QOLIE-31, el
cual consta de 11 items sociodemograficos, 31 para calidad de vida y 10 de la
escala de Barthel. La confiabilidad, fue de .926. El andlisis de los resultados se
realiz6 en SPSS 17.0. Resultados: 16 de los pacientes son de sexo masculino y
14 femenino, predominando el rango de edad de 18 a 26 afios con 42%. La
calidad de vida en general fue “mala” en 56.67% de los individuos, seguida de
16.67% que la refieren como “buena” y 3.33% la denomina como “excelente”. En
el eje de Relaciones sociales, la mayoria de los participantes se ve afectado
principalmente por las limitaciones para las actividades laborales y de distraccion,
esto evidenciado por el 50% que obtuvo una evaluacién de “mala” calidad de vida.
Los ejes con mala calidad de vida son la “Preocupacion por las crisis y los efectos
de la medicacion” con un 60% y 53% respectivamente. Conclusiones: se acepta la
hipétesis del estudio en la que la calidad de vida de los paciente con epilepsia es
mala, lo anterior muestra que los pacientes requieren un tratamiento integral, por
medio del personal de salud, proponiendo principalmente en el area de Enfermeria
acrecentar el conocimiento de la patologia, su tratamiento y sus implicaciones
psicosociales para con ello instruir correctamente a los pacientes sobre los efectos
esperados de los farmacos, asi como brindar consejeria para mejorar sus
relaciones sociales y con el entorno y asi mejorar su calidad de vida.

(Palabras clave: calidad de vida, epilepsia, adulto)
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I. Introduccién.

Desde 1948, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definio a la
salud como “el completo estado de bienestar fisico, psicolégico y social y no solo
la ausencia de enfermedad o dolencia” (World Health Organization, 1946),
sustituyendo entonces el paradigma biomédico, en el cual la enfermedad era
considerada meramente bioquimica, anatémica o funcional; asi, “la nueva
conceptualizacion del proceso de salud-enfermedad, el creciente conocimiento de
la influencia de los factores psicosociales en este proceso, la transicién en los
perfiles epidemioldgicos, el desarrollo de los conceptos de calidad de vida y de
bienestar psicolégico y su importancia en las tareas de salud, asi como la
caracterizacion de la atencion primaria de salud como escenario fundamental para
el desarrollo de acciones de salud y el trabajo en equipo, son hechos que han
condicionado la inclusién de las ciencias sociales en una nueva forma de pensar

el campo de la salud” (Rojas, 2009).

Dentro de la mdltiple diversidad de patologias que actualmente existen,
las enfermedades neuroldgicas se han convertido en la primera prioridad sanitaria
en los paises desarrollados. Segun la Clasificacion Internacional de las
Enfermedades en su décima revision, el rubro de enfermedades neuroldgicas

abarca 67 diferentes padecimientos, entre ellos, la epilepsia (CIE, 2012).

Las epilepsias constituyen el trastorno neurolégico crénico mas comun en
el mundo, supera a una enfermedad tan conocida como el Parkinson (Acevedo et
al, 2008). En los paises desarrollados, los nuevos casos aparecidos en la
poblacion general oscilan entre 40 y 70 por 100 000. Cerca del 80% de los casos
mundiales de epilepsia se registran en regiones en desarrollo (Organizacion
mundial de la salud, 2012).

La epilepsia, ha sido llamada “la enfermedad de la estigmatizacion” por

excelencia (Acevedo et al, 2008). De acuerdo con Rivera et al., (2005), “es una



enfermedad cronica con importantes consecuencias sociales y psicolégicas
debido a la gran cantidad de variables que influyen en el transcurso de la
enfermedad. Existen factores ambientales que modifican las crisis y favorecen la
aparicion de otros fenomenos ajenos a la patologia de base, que alteran la calidad
de vida del paciente”. Ademas, Phabphal et al. (2010), sefiala que “la mayoria de
los pacientes con epilepsia no son diagnosticados en la practica clinica de manera

pronta y subsecuentemente no son tratados”.

La calidad de vida es definida por la OMS como "la percepcién 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 relacibn con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas y sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio
que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su

relacion con los elementos esenciales de su entorno” (WHO, 1946).

Segun Guekht et al. (2007), “la calidad de vida de los pacientes con
epilepsia depende de la efectividad de la terapia antiepiléptica y la duracién de la
enfermedad. La calidad de vida es pobre en pacientes con crisis convulsivas
parciales y los mejores niveles de calidad de vida los presentan pacientes sin
crisis. La frecuencia de las crisis es una de los determinantes mas relevantes para
un carente nivel de vida”.

Asi, este protocolo esta enfocado a investigar la calidad de vida del
paciente con epilepsia, por lo que a lo largo de esta introduccion se presentaran
los datos que sefialan la relevancia de este fenbmeno, sobre todo porque se
identifica que el personal de enfermeria debe de saber valorar la calidad de vida

de las personas con las que trabaja, estén sanas o no.



1.1 Planteamiento del problema.

La OMS (2009), sefalé que en el mundo habian aproximadamente
50 millones de personas con epilepsia, de los cuales, el 90% procedia de paises
en desarrollo. De igual manera hace mencion de que sélo el 70% de los casos
respondia al tratamiento y el otro porcentaje era de pacientes sin seguimiento
médico. Asi mismo reconocia que los pacientes con esta patologia y sus

familiares pueden ser victimas de estigmatizacion y discriminacion.

En 2008, se reportd que en América Latina y el Caribe, vivian
aproximadamente 5 millones de personas con epilepsia, identificAndose una
prevalencia mayor en estos paises que en aquellos que son catalogados como
desarrollados. En este mismo afio, se reconocia que la mortalidad en el adulto,
por esta patologia, era 3 a 4 veces mayor que en la poblacion general
(Organizacién Panamericana de la Salud, 2011).

En México, el 24 de octubre de 1984, en base al acuerdo publicado en el
Diario Oficial de la Federacién, fue creado el Programa Prioritario de Epilepsia
(PPE) del Sector Salud en donde se dispuso el establecimiento de coordinaciones
de proyectos prioritarios de salud, creandose asi dicho programa y su consejo
técnico, integrado por representantes del Sector Salud: SSA, IMSS, ISSSTE,
PEMEX vy diversos hospitales universitarios del pais, asi como representantes de
la Universidad Nacional Auténoma de México y el Instituto Politécnico Nacional
(PPE, 2013).

La funcion primordial del Programa Prioritario de Epilepsia, es la de
normar, coordinar, sistematizar y optimizar las estrategias y acciones a favor del
enfermo que padece epilepsia, si como de su familia y de la sociedad (PPE,
2013).



Actualmente el PPE del Sector Salud cuenta con 64 Centros de Atencion
Integral para la Epilepsia (CAIE), que se encuentran en el &rea metropolitana de
la Ciudad de México y en casi toda la Republica Mexicana. Desde 1985 los CAIE
proporcionan atencion médica especializada, sustentada en los Ultimos avances

diagndsticos y terapéuticos a los enfermos con Epilepsia (PPE, 2013).

El PPE se ha dado a la tarea de colaborar de una manera estrecha con el
esfuerzo del Gobierno Federal en atencion al paciente con epilepsia, que es
atendido bajo el Seguro Popular. La coordinacién del PPE ofrece la informacion
necesaria para que los pacientes que sufren Epilepsia puedan acudir a los CAIE
que dependen directamente de cada una de las Instituciones que integran el
Sector Salud (PPE, 2013).

En la ciudad de Santiago de Querétaro, el nimero de habitantes es de
801,904 segun el Instituto Nacional de Geografia y Estadistica (INEGI) del 2010.
Tomando en cuenta que la incidencia de pacientes con epilepsia del 2011 en el
Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) en la misma ciudad fue de 1031 y que
fuentes extraoficiales del ISSTE expresan que los pacientes que van a control por
el diagnodstico de epilepsia rebasan los 30 semanalmente, solo en la consulta
externa de neurologia, se evidencia la importancia de saber cual es la calidad de
vida que tienen estos pacientes, para una mejora en la atencién de manera

integral.

La epilepsia tiene graves consecuencias psicolégicas, sociales y
econdmicas (Acevedo et al, 2008). Relacionado con lo anterior, Fabelo et al.
(2010), sefiala que “el interés por estudiar los problemas que afectan la vida de
las personas con epilepsia se ha retardado con relacion a otras enfermedades
cronicas no transmisibles, principalmente porque el enfoque clinico tradicional
prevaleciente en las ciencias neurobioldgicas ha enfatizado siempre el éxito en el

control de las crisis como el fin Unico del tratamiento”.
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El cambio de paradigma biomédico al biopsicosocial, ha abierto la puerta
de la investigacion de las enfermedades como entidades que afectan no sélo la
esfera bioldgica; asi, el saber que “las crisis epilépticas son sintomas de
disfuncion cerebral que producen una descarga hipersincronica y paroxistica de
un grupo de neuronas, hiperexcitables, localizadas en el cortex cerebral” (Yusta,
2005) forma sélo una parte de la enfermedad, que no puede ser asi delimitada,

pues afecta la calidad de vida del paciente.

La calidad de vida “refleja la percepcién que tienen los individuos de que
sus necesidades estan siendo satisfechas, o bien de que se les estan negando
oportunidades de alcanzar la felicidad y la autorrealizacion, con independencia de
su estado de salud fisico, o de las condiciones sociales y econémicas” (WHO,
1946). Por eso Rajesh Y Tharyan (2010) mencionan que “la evaluacién de
calidad de vida generalmente incluye la revision de diversos dominios y areas,

incluyendo lo fisico, psicolégico, social y vocacional.”

En los ultimos afios han surgido diferentes estudios acerca de las
repercusiones en la calidad de vida del paciente adulto con epilepsia, estando a la
cabeza paises como Estados Unidos de Norteamérica y Chile, sin embargo, en
México, el problema es apenas conocido Yy por lo tanto pocas veces considerado,
aun cuando segun Trejo et al. (2005), sefiala que la incidencia de la epilepsia se

estima entre el 0.5y 2% del total de la poblacion mexicana.

Para un fendmeno como la epilepsia, “existen otros multiples factores de
alteracion de la calidad de vida entre los que se incluyen la frecuencia de las
crisis, intensidad de ellas, edad de inicio de la enfermedad, tipo de crisis, cantidad
de farmacos usados en el tratamiento, efectos secundarios de éstos, deterioro
cognitivo asociado, percepcion del paciente de las crisis sufridas, etc.” (Rivera et
al., 2005)

11



Segun estudios previos, la Calidad de Vida del paciente con Epilepsia,
es afectada principalmente por las diferentes manifestaciones clinicas, las cuales
dependen del area cortical involucrada, ataques que duran normalmente de uno a
dos minutos y puede ser seguidas de un periodo variable de depresion cerebral
que se manifiesta por déficits neuroldgicos localizados (Yusta, 2005), lo que
usualmente lleva al deterioro de las funciones psicolégicas, sociales y
emocionales, sobre todo cuando el paciente no ha tenido un afrontamiento
correcto hacia su condicion pues “debido a la naturaleza de un proceso
patoldgico, los pacientes se ven enfrentados a mantener un rol social al menos
parcial, ante los cuales pueden valorar de muy diversa forma el nivel de

adaptabilidad y consecuente calidad de vida que han logrado” (lvanovic, 2003).

Torres y Sanhueza (2006), en su articulo “Modelo Estructural de
Enfermeria de Calidad de vida e incertidumbre frente a la enfermedad”, deja claro
que “para enfermeria el conocimiento de la calidad de vida y su asociacién con el
nivel de incertidumbre frente a la enfermedad, adquiere gran importancia, lo cual
permitiria profundizar en las necesidades de atencidbn de estas pacientes,
aportando informacion a la préactica clinica en el contexto de las enfermedades y
de los factores psicosociales que en ellas influyen. De este modo, las
profesionales de enfermeria que tienen a su cargo este tipo de pacientes podrian
incorporar estos aspectos a la valoracién y la intervencion en enfermeria en su
plan de cuidados; al mismo tiempo elaborar estrategias cuya labor puede
extenderse, ya sea tanto en la clinica hospitalaria, la atencion de enfermeria en
domicilio, la rehabilitacion, la orientacion en salud y la consejeria familiar para la
adaptacion a la enfermedad, todo lo cual contribuira no sélo al mejoramiento de la

calidad de vida del paciente y familia, sino al de la propia comunidad.”

El papel de la enfermera especialista en epilepsia no debe ser
subestimado, ya que proporciona informacion especializada y asistencia técnica
en el manejo de este tipo de pacientes, ademas es eficaz en comunicar la

informacion al paciente; esto incrementa la investigacion basada en evidencia y
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el nimero de trabajos publicados para asi aportar conocimiento claro acerca del
papel de la enfermeria como sustento biopsicosocial del paciente con epilepsia
(Greenhill et al., 2001).

Ante todo lo anteriormente sefialado, surge la siguiente pregunta de
investigacion:
¢ Cuédl es la calidad de vida del paciente adulto con epilepsia,

atendido en la Clinica Neurolégica de Querétaro?

1.2 Justificacion.

La OPS sefiala que la calidad de vida, es un concepto relevante para
establecer el prondstico del paciente con esta patologia, ya que “corresponde a la
percepcion subjetiva del impacto de la enfermedad y de su tratamiento en todos
los aspectos de la vida”. Asi, la medicion de la calidad de vida va mas alla de la
determinaciéon de la severidad del problema o de la magnitud de los sintomas,

esto seguin Acevedo et al. (2008).

Considerando que el IMSS es solo uno de los tres sectores de atencién
publica en el estado (también esta el ISSSTE y SESEQ) se estima que la
incidencia anual de pacientes con epilepsia asciende a un numero
considerablemente mayor que 1031 pacientes y considerando que “la epilepsia
afecta el desarrollo psicolégico de quien la padece, asi como la insercion social,
insercion laboral, educacion, aspectos econdémicos, conduccion de vehiculos
motorizados, deportes, vida familiar, entre otros” (Acevedo, 2008), es de suma

importancia la atencion a los pacientes epilépticos.

Todo lo anterior, aunado a que en México no se encontraron
investigaciones sobre este padecimiento en la poblacion adulta, se considera

entonces que esta investigacion indicara hechos diversos y servira como base

13



para realizar estudios posteriores respecto al tema, para ampliar la informacion

existente.

Debido al acceso que se tiene a un extenso grupo de pacientes con
epilepsia que han sido diagnosticados y tratados en la Clinica Neuroldgica de
Querétaro asi como a sus expedientes clinicos, el presente estudio sera de gran

relevancia en el estado.

Los resultados de este estudio, una vez que sean difundidos a los
profesionistas (médicos, psicélogos, fisioterapeutas, nutriélogos, trabajadores
sociales, entre otros) que laboran en torno al paciente epiléptico, podran ser
usados para su actualizacion y por lo tanto, para la mejora de la atencién al
paciente. Se podra incluir como referencia para la realizacion de planes de
atencion correctos de tipo integral, pues en el modelo de atencion biopsicosocial,

la calidad de vida es uno de los grandes pilares de la salud.

Adicionalmente, el estudio brindara informacion importante para
familiares y personas que conviven diariamente con pacientes con diagndéstico de
epilepsia, pues podran conocer las repercusiones que ésta tiene en las diferentes

esferas del individuo.

1.3 Objetivos.
1.3.1 General
e Valorar la calidad de vida de los pacientes adultos con
epilepsia, que son atendidos en la Clinica Neuroldgica de la Ciudad de

Querétaro.

14



1.3.2 Especificos

e Conocer la percepcion que tiene el paciente respecto a su
estado fisico, su funcién cognitiva y el efecto de los medicamentos que
utiliza.

e Exponer el nivel de preocupacion y el estado de animo del
paciente con epilepsia.

e Describir el nivel de independencia del paciente con epilepsia.

e Conocer la percepcion del paciente respecto a la
productividad de su tiempo libre, actividades sociales y laborales.

e Identificar si el medio en el que se desenvuelve el paciente le

satisface.

1.4 Hipatesis.

vida.

Ha: Los pacientes adultos con epilepsia tienen una mala calidad de vida

Ho: Los pacientes adultos con epilepsia no tienen una mala calidad de

15



Il. Revision de la literatura.

En el presente apartado se pretende dar una vision clara de cada una de
la variable de este estudio por lo que cada una se describe ampliamente.

2.1 Epilepsia.

El  término epilepsia tene su origen en la palabra
griega “epilambanein” que significa ser atacado, tomado por sorpresa 0 caerse
sobre si mismo (Gaona, 2005). Cerca de 400 afios a. de C., Hipécrates la
describia como: "... la enfermedad que llamamos sagrada, he aqui lo que es: ella
no me parece ni mas sagrada ni mas divina que las otras, ella tiene la misma
naturaleza que el resto de las otras enfermedades, y por origen las mismas
causas que cada una de ellas. Los hombres le han atribuido una causa divina, por
ignorancia y a causa del asombro que les inspira, pues no se parece en nada a las
enfermedades ordinarias", para posteriormente argumentar que el origen de la

enfermedad estaba localizado en el cerebro (Rivera, 2007).

A lo largo de muchos siglos se le dio un caracter mistico, religioso e
incluso demoniaco a la epilepsia; la Biblia lo narra en el libro de Marcos (9,17-18,
21-22) "...Maestro, traje a ti mi hijo, que tiene un espiritu mudo, el cual, donde
quiera le toma, le sacude; y echa espumarajos, y cruje los dientes y se va
secando. Jesus pregunto al padre: ¢ Cuanto tiempo hace que le sucede eso? Y él
dijo: Desde nifio. Y muchas veces le echa en el fuego y en el agua, para
matarle..." Como ésta, muchas veces a través de la historia, los probables
enfermos de epilepsia eran sanados por medio de oracién y ayuno mientras los

familiares reflejaban una tremenda angustia y desesperacion.
En 1873 Hughlings Jackson afirmd que “epilepsia es el nombre para

una descarga local ocasional, subita e intensa de la materia gris” (Covo 2006),

para que 100 afios mas tarde, la OMS, en 1973, definiera a la epilepsia como una
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afeccion cronica de etiologia diversa, caracterizada por crisis recurrentes (dos o
mas), debidas a una descarga excesiva de las neuronas cerebrales, asociadas
eventualmente con diversas manifestaciones clinicas y paraclinicas, que se

presentan de manera no provocada.

Lopez et al en el 2009, resalta que “para que sea considerado el
diagnostico de epilepsia, no debe confundirse con la aparicion de una crisis
aislada”, la epilepsia entonces constituye una enfermedad neuroldgica
heterogénea, caracterizada por la recurrencia de crisis epilépticas, en ausencia de
lesion cerebral aguda. Segun Jiménez et al (2009), “el término epilepsia se refiere
al trastorno en el cual una persona tiene convulsiones recurrentes debido a un
proceso cronico subyacente. Una convulsion es un fendmeno paroxistico
producido por descargas anormales, excesivas e hipersincronicas de un grupo de
neuronas del sistema nervioso central. De acuerdo con la distribucién de las
descargas se tendran distintas maneras de presentacién de estas convulsiones,
desde una llamativa actividad convulsiva hasta fendmenos de experiencia
subjetiva dificiles de advertir por un observador. De manera que una persona que
sufre una convulsidbn no necesariamente tiene epilepsia, si los factores que la
provocan son corregibles o evitables; pero si son recurrentes, si pueden

adscribirse a una epilepsia.”

Se pueden clasificar los distintos tipos de convulsiones (Jiménez et al,
2009):

» Convulsiones parciales: se originan en regiones concretas del cerebro.
Estas se dividen en convulsiones parciales simples, aquellas en las que se
conserva la conciencia, y las convulsiones parciales complejas, cuando la
conciencia se altera. Un subgrupo importante y dificil de clasificar son las
convulsiones parciales secundariamente generalizadas, que son aquellas que
comienzan como parciales y se propagan de forma difusa por toda la corteza
cerebral, de manera que, si no percibimos su inicio, podemos pensar que son

generalizadas.
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. Convulsiones primariamente  generalizadas: se  originan
simultaneamente en ambos hemisferios cerebrales. Se tienen distintos tipos: crisis
de ausencia (pequefio mal), caracterizadas por breves y repentinos lapsos de
pérdida de conciencia sin pérdida del control postural; crisis de ausencia atipicas,
que suelen tener un lapso de mayor duracién y el comienzo y el final suelen ser
menos bruscos; crisis ténico-clénicas (gran mal), atdnicas, caracterizadas por una
pérdida repentina del tono muscular durante 1-2 segundos, crisis mioclonicas,

contraccion muscular breve y repentina de una parte del cuerpo.

+ Convulsiones sin clasificar: convulsiones neonatales, espasmos

infantiles.

Las causas que pueden originar una epilepsia son variadas; en general se
acepta que estan involucrados factores genéticos y adquiridos. Segun la
Clasificacion Internacional de Epilepsias y Sindromes Epilépticos del 2010
publicada por Gomez y Bellas (2011), se reconocen tres grandes categorias

etiolégicas:

1. Epilepsias idiopaticas, es decir, sin causa subyacente que pueden
ser parciales o generalizadas.

2. Epilepsias criptogenéticas, presumiblemente sintomaticas, pero
todavia no muestran evidencia etiolégica. La predisposicion genética puede estar
determinada por un solo gen o ser mas compleja (poligénica o multifactorial).

3. Epilepsias sintomaticas, pueden deberse a diversas causas (cuadro
2.1).
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Cuadro 2.1. Causas de Epilepsias sintomaticas

8. Cirugia intracraneana

Malformaciones del desarrollo cortical ) )
i . 9. Esclerosis del hipocampo
Patologia perinatal
) 10.0Otras causas
Infecciones i i
Sindromes neurocutaneos
Tumores

Enfermedades degenerativas
Ataques cerebrovasculares o
_ Esclerosis multiple
Malformaciones vasculares .
Toxicos (alcohol, drogas)

N o g M w P

Traumatismos craneo-encefélicos. i
Enfermedad celiaca

Fuente: Micheli, F. Nogués, M. Asconape, J. Fernandez, M. y Biller, J. (2003). Tratado de
Neurologia Clinica. Editorial Médica Panamericana. Argentina. Pag. 778-788, 811-812,
885-886.

Comorbilidad

Muchas comorbilidades en personas adultas con epilepsia son mas frecuentes
qgue en aquellos que no tienen epilepsia. Gaitatzis, el 2004 decia que una
condicion comoérbida puede ser la causa de la epilepsia, estar asociada a la
epilepsia via factores etiologicos comunes, genéticos o ambientales, o estar
asociada al tratamiento de la epilepsia. Como comorbilidades asociadas a la
causa de la epilepsia, se encuentran el accidente vascular encefalico y los
tumores cerebrales. Como factores etiolégicos comunes, encontramos el
traumatismo encéfalo craneano (cefalea y epilepsia) y el tabaco (bronquitis crénica
y epilepsia). En adultos con epilepsia son comunes los trastornos psiquiatricos
como los depresivos (18%), ansiosos (15%), y psicoticos (9%). Existen factores
biolégicos que pueden explicar la comorbilidad psiquiatrica en epilepsia, como la
medicacion, y también factores psicolégicos y sociales. Desordenes somaticos
recuentes en pacientes adultos con epilepsia son las fracturas (10%) y el asma
(9%).
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La OMS reconoce a la epilepsia como un importante problema de salud
publica. Segun explica en la revision del informe sobre la enfermedad, en el
mundo aproximadamente existen 50 millones de personas afectadas. Se estima
que la incidencia en paises en vias de desarrollo se encuentra en 6 a 10 casos por
1,000, mientras que en los paises desarrollados la apariciéon de nuevos casos en
la poblacion general oscila entre 40 y 70 por 100,000 (OMS, 2012).

2.2 Calidad de vida.

La calidad de vida es un concepto de amplio uso para la evaluacion de
diversas disciplinas. En la economia y la politica es usado como indicador del
bienestar de una poblacién a través de aspectos como el ingreso, el acceso a
bienes y servicios, etc. En el area de la salud se usa para evaluar la eficacia de las
intervenciones al considerar la agresividad tanto de padecimientos como de
tratamientos (por ejemplo en efectos colaterales, dolor e incapacidad) (Riveros,
2009).

La Organizacion Mundial de la Salud (WHO, 1995) defini6 calidad de
vida como "la percepcion 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 expectativas, sus normas y sus inquietudes”, y agrega que “se trata de un
concepto muy amplio que esté influido de modo complejo por la salud fisica del
sujeto, su estado psicologico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales,
asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno". Esta definicion
abarca tanto factores objetivos y situacionales de las personas como aquellos
relativos a la percepcion subjetiva de los propios individuos, es decir, ademas de
los indicadores tradicionales, es menester incluir factores sociales y psicoldgicos;
por ello, la OMS desde 1993 ha concebido la calidad de vida en cinco dominios:
salud fisica, salud psicoldgica, nivel de independencia, relaciones sociales y medio

ambiente.

20



Schwartzmann, (2003) menciona, en su articulo “Calidad de vida
relacionada con la salud: aspectos conceptuales”, cuatro razones por las cuales la

medicién de la calidad de vida es relevante:

1. La toma de decisiones en el sector salud deberia tener en cuenta la
percepcion de los usuarios, apoyada en una profunda evidencia empirica de base
cientifica, que considere, ademas de los indicadores clasicos cuantitativos
(mortalidad, morbilidad, expectativa de vida) y los costos, los indicadores
cualitativos que expresan el impacto sobre la calidad de vida y la satisfaccion del
paciente.

2. Se deberia ademés analizar el proceso de atencion a la salud tanto en
lo que hace a la evaluacion de la excelencia técnica (decisiones terapéuticas,
utilizacién de tecnologias de diagnostico y tratamiento con fundamento sélido) asi
como la evaluacion de la excelencia interpersonal, basada en un manejo cientifico,
ético y humano de la relacion médico-paciente.

3. El estudio de los factores que determinan la percepcién del paciente en
los diversos momentos de la vida y de la enfermedad, es decir el proceso de
adaptacién a la enfermedad crénica, permitiria reconocer los mecanismos que
inciden negativamente en la calidad de vida del paciente y encarar intervenciones
psicosociales que promuevan el mayor bienestar posible.

4. Las decisiones exclusivas en base a costos, que se vienen dando en
muchos paises, donde la medicina pasa a ser una mercancia, son éticamente
inaceptables y desde los profesionales de la salud deberia insistirse en la

necesidad de tomar en cuenta los otros elementos planteados.
Para avanzar en el conocimiento del objeto de interés de la calidad de

vida, se recurrira a una definicion basica de sus rubros con los cuales se brindara

un panorama general de la relacion que existe entre ellos:
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Salud fisica:

La mejor manera de definir la salud fisica es por medio del término
homeostasis (que deriva del griego homo (6pog) que significa "similar" y estasis
(oTaoig) "posicion”, "estabilidad" y significa “permanecer igual’). Aunque la
palabra homeostasis sugiere un estado estatico, en realidad el organismo se
ajusta continuamente a cambios internos y externos. De acuerdo con la
Universidad Estatal a Distancia (n.d.), esta caracteristica de dinamismo, en la que
todos los componentes estdn en constante cambio para mantener dentro y fuera
del organismo condiciones estables, es regulada por diferentes mecanismos que
se activan para compensar cualquier cambio. Al haber un verdadero equilibrio,

existe la salud fisica.

Hay numerosas evidencias de que, a medida que se afecta la salud fisica,
es decir la enfermedad progresa y hay pérdida de la homeostasis, ocurren ajustes
internos que preservan la satisfaccion que la persona siente con la vida, por lo que
se puede entonces encontrar personas con grados importantes de limitacion fisica

gue consideren que su calidad de vida es buena (Schwartzmann, 2003).

Salud psicolégica:

La salud mental o psicolégica es definida por la OMS (s.f.) como el
bienestar que una persona experimenta como resultado de su buen
funcionamiento en los aspectos cognoscitivos, afectivos y conductuales, y, en
Gltima instancia el despliegue 6ptimo de sus potencialidades individuales para la
convivencia, el trabajo y la recreacion, y agrega en octubre de 2011 que “cuando
un individuo tiene salud mental, es consciente de sus propias capacidades, puede
afrontar las tensiones normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y

fructifera y es capaz de hacer una contribucion a su comunidad”.

La salud mental es un fenbmeno complejo determinado por mdltiples

factores sociales, ambientales, biolégicos y psicoldgicos, e incluye padecimientos
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como la depresion, la ansiedad, la epilepsia, las demencias, la esquizofrenia, y los
trastornos del desarrollo en la infancia (Camara de Diputados LIX Legislatura, s.f.).
El concepto de calidad de vida describe la salud, incluyendo salud mental, en
términos de captura de los aspectos positivos como los negativos de la resiliencia,
la capacidad de afrontar adversidades, la satisfaccion y la autonomia entre otros
(OMS, 2004).

Nivel de independencia:

Segun Virginia Henderson, citada en Garcia et al. 2004, la independencia
debe ser entendida como la satisfaccion de las necesidades del ser humano
mediante las acciones adecuadas que la persona realiza por ella misma o que
otros hacen en su lugar de acuerdo a su edad, etapa del desarrollo o situacién de
salud. Las manifestaciones de independencia, son entonces, conductas o
indicadores de conductas que la persona u otra que hace en su lugar, resultan
adecuadas y suficientes para satisfacer sus necesidades basicas, de acuerdo con
su edad, etapa del desarrollo o situacion de salud. Asi, de acuerdo a Barajas
(2011) “el nivel de independencia como el parametro usado con mayor frecuencia
para medir el desempefio en las actividades de la vida diaria (AVD). Una
calificacién de independencia (total o modificada) significa que el paciente puede

llevar a cabo una AVD por si solo o con la ayuda de dispositivos auxiliares.”

Relaciones sociales:

Una relacion social reconoce de manera elemental la participaciéon de, al
menos, dos actores, debe entenderse como una conducta plural y reciprocamente
referida. Aunque se constituye a través de interacciones, la relacién social se
establece y se mantiene mas alla de éstas. La relacién social consiste sola y
exclusivamente en la probabilidad de que una forma determinada de conducta
social, de caracter reciproco por su sentido, haya existido, exista o pueda existir
(Weber, en Mejia et al, 2009).

Las buenas relaciones sociales son un factor de supervivencia importante;

en un estudio reciente de la Universidad Brigham Young y de la Universidad de
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Carolina del Norte en Chapel Hill, Estados Unidos (Landau, 2010), se descubrio
que aquellas personas con relaciones sociales més solidas aumentaron sus
probabilidades de supervivencia en términos similares a dejar de fumar o bajar de
peso.

De acuerdo con Matovelle (2011), “el ser humano es social por
naturaleza, lo que quiere decir que su dimension relacional afecta de forma
determinante a su calidad de vida. La convivencia en una red de nexos que se
unen con otras personas mediante relaciones de encuentro, de comunicacion y de
intercambio aseguran una vida mejor, ya que la coordinacion de los esfuerzos
individuales mejoran los resultados a nivel colectivo. Sin embargo, cuando las
relaciones sociales se ven enturbiadas por el egoismo y la falta de consideracion,
pueden acabar afectando al resto de los aspectos de la vida, pudiendo crear

impedimentos para conseguir la satisfaccion plena en la vida.”

Medio ambiente:

Comprende el conjunto de valores naturales, sociales y culturales
existentes en un lugar y un momento determinado, que influyen en la vida del
hombre y en las generaciones venideras. Es decir, no se trata solo del espacio en
el que se desarrolla la vida sino que también abarca seres vivos, objetos, agua,
suelo, aire y las relaciones entre ellos, asi como elementos tan intangibles como la
cultura (Hernandez, 2007).

Baldi y Garcia (2005) en su articulo “Calidad de vida y medio ambiente,
La psicologia ambiental”, mencionan que el ambiente es entonces un fenémeno
de alta complejidad, y las relaciones de éste con la salud y la calidad de vida de
las personas han adquirido una trascendencia cada vez mayor pues relaciones
tales como los ingresos reducidos, la educaciéon limitada, el empleo incierto, la
desocupacion estructural, la vivienda inadecuada, el hacinamiento, la falta de

instalaciones sanitarias basicas, la promiscuidad, la exposicion a diferentes
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organismos patdégenos y contaminantes, entre otros, inciden directamente en la

percepcion del individuo sobre su calidad de vida.

Fernandez en (Riveros, 2009), refiere que existen entonces varios
argumentos para asegurar que la mejor fuente de informacion sobre la calidad de
vida es el propio individuo, pues es éste quien finalmente determina cuales
aspectos de dicho concepto son los mas importantes, ya sea con respecto al
bienestar percibido antes y después de una intervencion médica y/o psicoldgica, o
con respecto a la satisfaccibn que obtiene en su propia vida, ademas de la

percepcion de funcionalidad en relacion con sus actividades diarias.

Todos los rubros anteriores son afectados por la epilepsia de alguna manera u
otra en los pacientes de manera subjetiva, como lo sefiala Ivanovic (2003) donde
dice que “la epilepsia es una enfermedad que es afectada por diversas variables
tanto individuales como la presencia de las crisis mismas, pero también por el
conjunto de situaciones sociales que en diversa forma afectan al paciente en su
autoestima, independencia personal, relacion con los otros, etc.” En este sentido,
el concepto de calidad de vida es relativo, ya que las apreciaciones subjetivas son
muy propias de los que viven el fenébmeno y no de quien esta cerca del sujeto.

Si esta establecido que las expectativas en salud, el soporte social, la
autoestima, las competencias y limitaciones de cada persona pueden afectar su
percepcion, entonces, la calidad de vida de dos personas en el mismo o similar
estado de salud es percibida de diferente manera. “Evaluar la calidad de vida
permite obtener una vision lo mas cercana posible al real estado del individuo,
aspecto de relevancia, pues muchas veces las impresiones subjetivas de los
profesionales, la familia o la sociedad no concuerdan con la experimentada por los

propios pacientes, como también puede suceder lo inverso” (Ivanovic, 2003).

Segun Velarde y Avila (2002), puesto que la calidad de vida incluye la

evaluacion de elementos subjetivos, se requiere de un método consistente para
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recabar informacion del individuo. Estas evaluaciones pueden estar basadas en
encuestas directas con referencia al inicio de la enfermedad, al diagnoéstico y a los
cambios de sintomas en los Ultimos meses, principalmente en aquellos pacientes
con enfermedades cronicas con tratamientos paliativos, y que confieran beneficios

en la calidad de vida.

Como la calidad de vida ya es aceptada como entidad, debe reconocerse
entonces como cuantificable. Las medidas varian desde aquellas que son
objetivas y faciles de medir, como la mortalidad; otras que se basan en parametros
clinicos o de laboratorio como la morbilidad, hasta aquellas que se basan en
juicios subjetivos, tal es el caso de la percepcion. Al igual que otros instrumentos
gue se desee utilizar en la investigacién y en la préactica clinica, los instrumentos
para medir la calidad de vida deben reunir requisitos metodoldgicos
preestablecidos. Una de las herramientas mas comunes para cuantificar la calidad
de vida, debido a que algunos de sus componentes no pueden ser observados
directamente, son los cuestionarios (Velarde, et al. 2002).

Si bien la incorporacion de las medidas de calidad de vida relacionada
con la salud representa segun Schwartzmann (2003), uno de los avances mas
importantes en materia de evaluaciones en salud, no existe aun la claridad
suficiente respecto a una base conceptual compartida. ElI concepto de calidad de
vida se ha banalizado en grado extremo, en especial en los campos de la
comunicaciéon y del consumo. Por otra parte, es inevitable tener que aceptar la
dificultad de poder medir integralmente un fendmeno tan multicausal como es la
autoevaluacion de la percepcion individual, tratando de generar una base
empirica, que permita pasar de un discurso genérico e inconmensurable a datos

que provean evidencia cientifica de adecuada calidad.
2.3 Calidad de Vida en el paciente con Epilepsia.

Segun Figueroa y Campell (2004), la epilepsia, representa uno de los

trastornos mas comunmente observados en la practica clinica cotidiana de los
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servicios de neurologia, por si sola, o bien por la serie de padecimientos
asociados, su potencia a la estigmatizacion, malentendidos, y ademéas del gran
namero de implicaciones psicosociales que existen a su alrededor. Por su
naturaleza a veces impredecible, la epilepsia esta rodeada de conceptos erroneos,

y de mitos, ambos historicos y culturales.

Para las personas con epilepsia, tanto su vida, como la de sus familias se
ven afectadas, no solo por lo dramatico (en algunos casos) o grave de las crisis,
sino ademas, por el manejo inadecuado por parte del personal clinico, que no esta
capacitado para tratar al paciente de una manera integral y da paso al proceso de
medicalizacion—estigmatizacion y por lo tanto al rechazo del paciente por parte de

quienes le rodean (Figueroa, 2004).

De acuerdo con la PAHO (2011), el objetivo de la rehabilitacion es
mejorar la calidad de vida de las personas con epilepsia e integrarlos a la
sociedad y al campo laboral. Las intervenciones seleccionadas dependeran de la
complejidad de los casos; la mayoria de las personas con epilepsia disfrutan de
un grado substancial de autonomia y s6lo una minoria sufre de forma severa.
Este grupo incluye personas con incapacidades y que se encuentran internadas o
gue son sumamente dependientes de sus familias; en este sentido, es esencial

desarrollar las habilidades sociales y ocupacionales de estos pacientes

2.4 Estudios relacionados.

Tomando en cuenta estudios realizados previamente sobre la calidad de
vida del paciente con epilepsia, generalmente se ha concluido que los sujetos
evaluados presentaban problemas importantes en todas las escalas, destacando
el mal ajuste emocional e interpersonal, la situacion econ6mica y el

funcionamiento psicosocial global.
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En el “Estudio de calidad de vida y factores prondsticos de los pacientes
con epilepsia refractaria del Hospital Miguel Grau de Salud, Lima Peru” (Pérez,
2010) la poblacion estudiada, en su mayoria hombres (68.6%) casados (51.4%),
donde la edad promedio fue de 45,9 (+/-10,4) afios, se concluyé que el 82,9 % de
los pacientes manifiestan una mala calidad de vida presentando afeccion en los
siguientes dominios: efectos adversos de los farmacos antiepilépticos y

alteraciones debidas al compromiso de las funciones cognitivas principalmente.

En 2008 en un estudio realizado a pacientes adultos con epilepsia en
Colombia por Vinaccia et al. se encontraron puntuaciones bajas en la mayoria de
los rubros del INCAVI-72, la calidad de vida referida por los pacientes se vio
afectada de manera moderada en las dimensiones de Evaluacion de sentimientos

y Control, indicando una calidad de vida desfavorable.

De acuerdo a otro estudio realizado en Italia (Bellini, 2008), a pacientes
pediatricos sobre su calidad de vida se tomaron dos grupos, uno de pacientes
sanos y uno de pacientes con epilepsia, para llegar a la conclusion de que la
percepcion de si mismos es muy similar y no existe diferencia estadistica
significativa entre la autopercepcion de un grupo al otro, aunque esto decrece con
la edad. Ademas, con este estudio se demuestra que mientras mas informacion
posee el paciente sobre su enfermedad y de acuerdo a su edad, su percepcion

sobre la calidad de vida mejora.

Sin embargo, este resultado discrepa con un estudio aun mas reciente
realizado en la consulta externa de neurologia del Hospital Infantil de México por
Lépez en Barragan 2011 en el que se aplicé el QOLIE-31 (Quality of life in
Epilepsy) a 60 pacientes pediatricos de 12 a 17 afios, en el cual el 48.3% de la
poblacién correspondia a pacientes masculinos y el 51.1% a femeninos; se asigno
una calificacion ordinal de acuerdo a la calidad de vida que se manifestaba en las
respuestas del instrumento, teniendo como resultado que 35 pacientes (58.3%)

tienen una mala calidad de vida, mientras que en 16 pacientes (26.7%) es regular
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y 5 pacientes, que representa un 8.3% del total de la poblacion estudiada, tiene
una buena calidad de vida; por ultimo, s6lo un 6.7%, es decir 4 pacientes,
obtuvieron como resultado una muy buena calidad de vida, con lo que se

demuestra que mas del 70% de los pacientes con epilepsia no estan satisfechos
es este aspecto.
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lll. Metodologia.

3.1 Tipo y disefio metodologico

Cuantitativo, descriptivo, transversal. Cuantitativo porque a todas las variables se
les asignara un valor numérico para medir el nivel de calidad de vida.
Transversal, puesto que solo se tendra un solo acercamiento con la poblacion a
estudiar para la aplicacion del instrumento. Descriptivo, dado que al terminar el
procesamiento de la informacion se daran caracteristicas sobre la calidad de
vida en pacientes adultos con epilepsia, estos resultados serviran como base

primaria para nuevas investigaciones al respecto.

3.2 Universo y muestra

Este proyecto de investigacion se realiz6 con pacientes con diagnéstico
de epilepsia. De acuerdo a la incidencia reportada en el Instituto Mexicano del
Seguro Social durante el 2011, cada afio se diagnostican aproximadamente 1000

pacientes con esta patologia.

Para este estudio, se trabaj6é con los pacientes de la Clinica Neuroldgica
de Querétaro, dado que es una institucion especializada que concentra a
pacientes con patologias (como el mismo nombre de la institucién lo sefiala), de

tipo neurolégico, que incluye a pacientes con epilepsia.

Una vez que se contd con la informacion del nimero total de pacientes
con diagndstico de epilepsia, se determind el tamafio de la muestra. En este
sentido, vale la pena mencionar que si el nUmero de pacientes con la patologia
de interés excede los 400, se utilizara la férmula para poblaciones finitas para
determinar la muestra. Si el nUmero de pacientes es menor, se hara un censo de

los casos (Pineda y De Alvarado, 2008).
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El tipo de muestreo se hizo por conveniencia, ya que se captaran a los
pacientes cuando estos asistieron a su consulta médica, lo anterior con base a

ciertos criterios de seleccion.
En total se aplicaron un total de 30 instrumentos a pacientes recurrentes
de la Clinica Neuroldgica de Querétaro. Los criterios de seleccién fueron los

siguientes:

Cuadro 3.1 Criterios de seleccion para el estudio.

Inclusién Exclusion Eliminacién
e Adulto de 18 a 60 afos. e Epilepsia sin tratamiento e Pacientes que no
o Diagnostico de epilepsia e Menores de 18 y mayores completen al menos un
e Al menos con un mes de de 60 afios de edad 90% del instrumento.
tratamiento previo e Analfabetas e Pacientes que no acepten
e Pacientes con participar en el estudio o
incapacidad fisica y no firmen el
mental consentimiento
informado.

3.3 Material y métodos.

Una vez que se estructuro el protocolo, éste fue revisado y avalado por el
director de tesis para su posterior evaluacion y presentacion ante el Comité de
Investigacion de Pregrado de la Facultad de Enfermeria de la Universidad

Auténoma de Querétaro, para la futura obtencion del registro del proyecto.

Una vez logrado lo anterior, se llevé a cabo la validacion del instrumento
y prueba piloto del mismo. Para la validacion, se siguieron las especificaciones
sefialadas por Fazzolo et al. (2012). Posteriormente se llevé a cabo la prueba
piloto del instrumento en la consulta externa del Instituto de Seguridad y Servicios
Sociales para los Trabajadores del Estado (ISSSTE), previa solicitud de

autorizacion al responsable de la institucion.
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Con base en la operacionalizacion de las variables (anexo 1), se utilizo el
Inventario para Evaluar la Calidad de Vida en Pacientes con Epilepsia o0 QOLIE-
31, el cual es inventario autoadministrado elaborado por Devinsky y Cramer en
1993 (Miranda y Arceo, 2006) y validado por Viteri et al. (2008). De dicho
instrumento, la version original es en inglés. Las preguntas de esta escala van del
1 al 31. Asi mismo, se agregaron al instrumento, 7 preguntas, que son parte de la

escala de Barthel, para valorar el nivel de independencia.

Por ultimo, se incluyeron 3 preguntas para valorar el sentir de las
personas sobre su medio ambiente. Vale la pena sefialar que la confiabilidad del
instrumento es de .926 (Viteri et al., 2008).

El QOLIE-31 esta conformado por siete aspectos: 1) preocupacion de las
crisis, 2) valoracion global de la calidad de vida, 3) bienestar emocional, 4)
sensaciones de energia y fatiga, 5) funciones cognoscitivas, 6) efectos de la

medicacion y 7) relaciones sociales.

Una vez realizada la valoracion y la prueba piloto, se procedié a hacer la
recoleccion formal de datos, todo esto con base en el cronograma de actividades
(anexo 2) .El acercamiento a los pacientes se llevdo a cabo de la siguiente
manera: 1) cuando éstos asistieron a consulta, las investigadoras se presentaron
con la persona y le explicaron la investigacion que estan llevando a cabo; 2) se
entregd consentimiento informado; 3) se entrego instrumento de recoleccion de
datos; 4) se agradecio la participacion al paciente; 5) si el participante solicit6 los
resultados de su valoracion, se entregaron los datos de las investigadoras para
poderlas localizar y pedir los resultados en el lapso que estas lo indicaron.
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3.4 Plan de analisis.

Se analiz6 la base de datos a partir de los resultados del QOLIE-31
(version modificada) por medio del software SPSSv.17, en base en a los
siguientes rangos de evaluacion:

91-100 con excelente calidad de vida.
81-90 con muy buena calidad de vida.
71-80 con buena calidad de vida.
61-70 con regular calidad de vida.

Menor o igual a 60 mala calidad de vida.

Los datos mas relevantes, se muestran a través de tablas y graficos.

3.5 Etica del estudio.

De acuerdo con los principios establecidos en el codigo de Niuremberg, la
declaracion de Helsinski y la Ley General de Salud (1984) y debido a que esta
investigacion se identific6 como “investigacion sin riesgo”, este estudio se
desarroll6 conforme a los siguientes criterios:

Cddigo de Nuremberg
« 1) EI consentimiento voluntario del sujeto humano es absolutamente
esencial.
+ 2) El experimento debe realizarse con la finalidad de obtener resultados
fructiferos para el bien de la sociedad.
+ 3) El experimento debe ser conducido de manera tal que evite todo
sufrimiento y dafo innecesario sea fisico o mental.
Declaracion de Helsinki
» Principio 5: En investigacion médica en seres humanos, la preocupacion
por el bienestar de los seres humanos debe tener siempre primacia sobre

los intereses de la ciencia y de la sociedad.
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* Principio 10: En la investigacion médica, es deber del meédico
(investigador) proteger la vida, la salud, la intimidad y la dignidad del ser
humano.

Ley General de Salud
TITULO QUINTO
Investigacion para la Salud

CAPITULO UNICO

« ARTICULO 96.- La investigacion para la salud comprende el desarrollo de
acciones que contribuyan:
I. Al conocimiento de los procesos biolégicos y psicoldgicos en los
seres humanos;
[l. Al conocimiento de los vinculos entre las causas de enfermedad,
la practica médica y la estructura social,
lll. A la prevencion y control de los problemas de salud;
IV. Al conocimiento y evaluacion de los efectos nocivos del ambiente
en la salud;
V. Al estudio de las técnicas y métodos que se recomienden o
empleen para la prestacion de servicios de salud, y
VI. A la produccion de insumos para la salud.
Disposiciones Comunes
ARTICULO 13.- En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto
de estudio, deberan prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la
proteccion de sus derechos y bienestar.
ARTICULO 16.- En las investigaciones en seres humanos se protegera la
privacidad del individuo sujeto de investigacion, identificandolo sélo cuando
los resultados lo requieran y éste lo autorice.
ARTICULO 18.- El investigador principal suspendera la investigacion de

inmediato, al advertir algun riesgo o dafo a la salud del sujeto en quien se

34



realice la investigacion. Asimismo, sera suspendida de inmediato cuando el
sujeto de investigacion asi lo manifieste.
ARTICULO 20.- Se entiende por consentimiento informado el acuerdo por
escrito, mediante el cual el sujeto de investigacion o, en su caso, su
representante legal autoriza su participacion en la investigacion, con pleno
conocimiento de la naturaleza de los procedimientos y riesgos a los que se
sometera, con la capacidad de libre eleccion y sin coaccion alguna.
ARTICULO 21.- para que el consentimiento informado se considere
existente, el sujeto de investigacion o, en su caso, su representantes legal
debera recibir una explicacion calara y completa, de tal forma que pueda
comprenderla, por lo menos, sobre los siguientes aspectos:

I.- La justificacion y los objetivos de la investigacion;

Il.- Los procedimientos que vayan a usarse y su proposito, incluyendo la

identificacion de los procedimientos que son experimentales;

lll.- Las molestias o los riesgos esperados;

IV.- Los beneficios que puedan observarse;

V.- Los procedimientos alternativos que pudieran ser ventajosos para el sujeto;

VI.- La garantia de recibir respuesta a cualquier pregunta y aclaracion a cualquier

duda acerca de los procedimientos, riesgos, beneficios y otros asuntos

relacionados con la investigacién y el tratamiento del sujeto;

VIl.- La libertad de retirar su consentimiento en cualquier momento y dejar de

participar en el estudio, sin que por ello se creen prejuicios para continuar su

cuidado y tratamiento;

VIIl.- La seguridad de que no se identificara al sujeto y que se mantendra la

confidencialidad de la informacion relacionada con su privacidad;

IX.- EI compromiso de proporcionarle informacion actualizada obtenida durante el

estudio aunque ésta pudiera afectar la voluntad del sujeto para continuar

participando;

X.- La disponibilidad de tratamiento médico y la indemnizaciéon a que legalmente

tendria derecho, por parte de la institucién de atencion a la salud, en el caso de

dafos que la ameriten, directamente causados por la investigacion, y
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XI.- Que si existen gastos adicionales, éstos seran absorbidos por el presupuesto
de la investigacion.
ARTICULO 22.- El consentimiento informado debera formularse por escrito
y debera reunir los siguientes requisitos:
l.- Sera elaborado por el investigador principal, indicando la informacion sefialada
en el articulo anterior y de acuerdo a la norma técnica que emita la Secretaria;
Il.- Sera revisado y, en su caso, aprobado por la Comisién de Etica de la
institucion de atencion a la salud;
[ll.- Indicara los nombres y direcciones de dos testigos y la relacion que éstos
tengan con el sujeto de investigacion;
IV. Debera ser firmado por dos testigos y por el sujeto de investigacion o su
representante legal, en su caso. Si el sujeto de investigacion no supiere firmar,
imprimira su huella digital y a su nombre firmara otra persona que él designe, y
V. Se extendera por duplicado, quedando un ejemplar en poder del sujeto de

investigacion o de su representante legal.
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IV. Resultados y discusién.

A) Resultados

A continuacion se presentan los resultados de la aplicacion del QOLIE-31,
los cuales se muestran en 3 partes: datos sociodemograficos, resultados sobre la
calidad de vida y resultados generales.

Se aplicd el instrumento a 30 pacientes que acudieron a la Clinica
Neurolégica de Querétaro a consulta del 28 de enero al 12 de abril del presente

afo, de manera autoaplicada.

1.1 Datos sociodemograficos
De los 30 participantes del estudio, el 46.7% fue del género femenino
mientras que la mayoria fue del sexo masculino con un 53.3%. Al agrupar la edad,
el grupo mayoritario fue el de 18 a 26 afos con el 42%, seguido por el grupo de 27

a 35 afos con el 23% (figura 4.1).

La escolaridad de los participantes fue en su mayoria de secundaria con
un 33.3%, seguido de personas con estudios a nivel profesional con una
frecuencia porcentual de 23.3%. El 6.7% de los pacientes no contaba con ningun
tipo de preparacion académica. Vale la pena resaltar que el 20% de los

participantes sigue estudiando.
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Figura 4.1. Edad de los pacientes encuestados
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Fuente: QOLIE-31, 2013. N=30

El 60% de los participantes labora actualmente, resaltando en este grupo
los empleados (obreros, albafiiles, jornalero, almacenista, etc.) con el 43.33%,
seguido de los profesionistas con el 16.67%. De las personas que no laboran,
sobresalen las amas de casa, seguido de los desempleados y estudiantes con la

misma incidencia, 20% y 10% respectivamente.

Con respecto a la atenciéon médica, el 85% de los encuestados cuenta
con algun tipo de seguro médico publico (IMSS, ISSSTE, Seguro Popular),
mientras que el 16.6% hace uso del sector privado para su tratamiento (figura
4.2).
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Figura 4.2. Seguridad social con la que cuentan los participantes de la

investigacion.
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Fuente: QOLIE-31, 2013. N=30

1.2 Calidad de vida
Los resultados de esta parte, se agrupan en torno a los cinco objetivos

especificos propuestos.

1.2.1 Percepcion del paciente respecto a su estado fisico, su funcion cognitiva

y el efecto de los medicamentos que utiliza.

Para evaluar la dimension de salud fisica de la calidad de vida de los
pacientes, se utilizaron los ejes 4, 5 y 6 del QOLIE-31, dentro del eje de
“Sensacion de energia o fatiga”, sélo el 10% de 30 encuestados mostrd un nivel
de “excelente” de calidad de vida, dominando los rangos de “regular” a “mala” con
el 56.7% (Cuadro 4.1).

En cuanto al eje de “Funciones cognoscitivas”, 7 personas (23.3%)
obtuvieron una excelente calidad de vida y el 50% de los participantes vive una

mala calidad de vida en este rubro (Cuadro 4.1).
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Cuadro 4.1. Resultados de los ejes 4, 5 y 6 para evaluar la dimension de salud fisica.

4. Sensacion de energia o 5. Funciones cognoscitivas | 6. Efectos de la medicacién
fatiga
Nivel de Porcentaje Nivel de Porcentaje Nivel de Porcentaje
calidad de calidad de calidad de
vida vida vida

Excelente 10.0% Excelente 23.3% Excelente 16.7%
Muy buena 23.3% Muy buena 10.0% Muy buena 6.7%
Buena 10.0% Buena 13.3% Buena 3.3%
Regular 10.0% Regular 3.3% Regular 20.0%
Mala 46.7% Mala 50.0% Mala 53.3%

Fuente: QOLIE-31, 2013. N=30

Por ultimo se encontrd al 23.3% de las personas dentro del rango de “muy
buena” y “excelente” calidad de vida para el eje de “Efectos de la medicacion”, y
se hace notorio que mas del 70% de los pacientes obtuvo niveles de “regular” a
‘mala” CV.

En general, el diagnéstico para la dimension de salud fisica es malo para
los tres ejes, sin embargo es evidente que el eje de “Efectos de la medicaciéon” es

el que se ve mas afectado (tabla 4.1).

1.2.2 Nivel de preocupacion y el estado de animo.

En el Cuadro 4.2 se muestran los ejes 1, 2 y 3 para exponer el nivel de

preocupacion y el estado de animo del paciente con epilepsia.

Cuadro 4.2. Resultados de los ejes 1, 2 y 3 para evaluar la dimensién de salud psicolégica.

1 Preocupacién por las crisis 2 Valoracion global de la 3 Bienestar emocional

calidad de vida

Nivel de Porcentajes Nivel de Porcentajes Nivel de Porcentajes
calidad de calidad de calidad de
vida vida vida
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Excelente 10.0% Excelente 26.7% Excelente 13.3%
Muy buena 13.3% Muy buena | 13.3% Muy buena 16.7%
Buena 13.3% Buena 33.3% Buena 16.7%
Regular 3.3% Regular 10.0% Regular 33.3%
Mala 60.0% Mala 16.7% Mala 20.0%

Fuente: QOLIE-31, 2013. N=30

En el eje que considera la “valoracion global de calidad de vida”, queda
claro que la mayoria de los pacientes considera tener una calidad de vida de “muy

buena” a “excelente” (Cuadro 4.2).

Hablando del “Bienestar emocional” de los encuestados, se observd que
33% de estos se encuentran en un nivel “regular”, seguido del 20% que refiere una

“mala” calidad de vida (Cuadro 4.2).

La mayor cantidad de pacientes encuestados (18) se concentran en
“‘mala” calidad de vida en el eje de “Preocupacion por las crisis” con un 60%, es
decir, que la mayoria de nuestra poblacion se encuentra muy preocupada con

respecto las crisis que presenta o pueda presentar (Cuadro 4.2).

1.2.3 Nivel de independencia
Al evaluar el nivel de independencia con la escala de Barthel, incluida en
el instrumento, se observd que la mayoria de los participantes es totalmente
independiente, sin embargo el 16.67% requiere de ayuda de escasa a moderada
para realizar actividades tales como asearse, o aquellas que lleven implicitas el
uso de sanitario. Uno de los participantes en el estudio es totalmente dependiente,
lo que representa el 3.33%.
1.2.4 Percepcion del paciente respecto a la productividad de su tiempo libre,

actividades sociales y laborales.

Para saber cdmo los pacientes perciben la productividad de su tiempo

libre, se utilizé el eje 7 de “Relaciones sociales”. Se encontré que sélo el 13.3% (4
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personas) obtuvieron el porcentaje ideal, sin embargo la mayoria de los
participantes del estudio se ve afectado principalmente por las limitaciones para
las actividades laborales y de distraccion, esto evidenciado por el 50% que obtuvo

una evaluacion de “mala” calidad de vida (Cuadro 4.3).

Cuadro 4.3. Resultado del eje 7 para evaluar la dimensién de relaciones sociales.

7 Relaciones sociales

Nivel de calidad Porcentajes
devida

Excelente 13.3%

Muy buena 20.0%

Buena 13.3%

Regular 3.3%

Mala 50.0%

Fuente: QOLIE-31, 2013. N=30

1.2.5 Satisfaccion del medio ambiente del paciente.
Para la evaluacion del la dimension de medio ambiente, se utilizaron las
tres Ultimas preguntas del instrumento que fueron formuladas por las
investigadoras, referentes al entorno del paciente y la seguridad que éste le

brinda.

Se puede observar que con respecto a la percepcion de la comodidad que
la vivienda le proporciona, el 70% (21) manifiesta que siempre le resulta
confortable el espacio donde vive (Cuadro 4.4).

En el caso de la seguridad del entorno frente a una crisis, el 40%
manifesté que siempre lo percibia seguro, seguido del 30% (10) que dijo que casi

siempre y el 10% (3) dijo que nunca (Cuadro 4.4).

Por ultimo, abarcando la parte social, se encuentra el reactivo 41

referente a si alguna vez la sociedad ha hecho sentir diferente a la persona por
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padecer epilepsia, el 56.6% dijo que rara vez y nunca, mientras que el 23.3%

manifestdé siempre sentirse diferente (Cuadro 4.4).

Cuadro 4.4. Preguntas para valorar la dimensién de medio ambiente.

Escala Likert Pregunta 39 Pregunta 40 Pregunta 41
Siempre 70.0% 40.0% 23.3%
Casi siempre 6.7% 30.0% 10.0%
A veces 10.0% 13.3% 10.0%
Rara vez 6.7% 6.7% 13.3%
Nunca 6.7% 10.0% 43.3%

Fuente: QOLIE-31, 2013. N=30

1.3 Resultados generales

En la Cuadro 4.5 se observa que no hay diferencias importantes entre

mujeres y hombres respecto al resultado de “mala” calidad de vida, sin embargo el

14,3% de las mujeres se localiza en un nivel “regular” mientras que de los

hombres sélo es el 6.3%. Es interesante resaltar que el 21.4% del total de mujeres

obtuvo una evaluacion de entre “muy buena” y "excelente”, mientras que en este

mismo rubro solo el 12.5% de los hombres se ubico aqui.
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Tabla 4.5. Nivel de calidad de vida segun género.

Calidad de vida

Muy Total
Excelente Buena Regular Mala
buena
Recuento 0 2 4 1 9 16
% dentro de
] .0% 12.5% 25.0% 6.3% 56.3% 100.0%
género
@]
£
3 % dentro de Dx
0
‘E“ final de calidad .0% 50.0% 80.0% 33.3% 52.9% 53.3%
de vida
o % del total .0% 6.7% 13.3% 3.3% 30.0% 53.3%
(O]
% Recuento 1 2 1 2 8 14
% dentro de
i 7.1% 14.3% 7.1% 14.3% 57.1% 100.0%
género
o
£
$ % dentro de Dx
=
Q final de calidad 100.0% 50.0% 20.0% 66.7% 47.1% 46.7%
de vida
% del total 3.3% 6.7% 3.3% 6.7% 26.7% 46.7%
Recuento 1 4 5 3 17 30
% dentro de
] 3.3% 13.3% 16.7% 10.0% 56.7% 100.0%
género
Total % dentro de Dx
final de calidad 100.0%  100.0%  100.0% 100.0% 100.0% 100.0%
de vida
% del total 3.3% 13.3% 16.7% 10.0% 56.7% 100.0%

Fuente: QOLIE-31, 2013. N=30

Como ya se menciong, el instrumento QOLIE-31 se divide en ejes para su
evaluacion, en el Cuadro 4.3 se muestran los resultados observandose que los
ejes que tienen mayor influencia para tener una mala calidad de vida son la

preocupacion por las crisis y los efectos de la medicacion. Es interesante resaltar
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que la valoracion global de calidad de vida muestra que la mayoria de las
personas dicen tener un nivel de CV de bueno a excelente (preguntas 1y 14 de
QOLIE-31), sin embargo al observar la evaluacion final del instrumento, se

observa que los resultados difieren.

El resultado final de la prueba que se realiz6 en la Clinica Neurologica de
Querétaro muestra que del total de los 30 pacientes con diagnostico de epilepsia
la mayoria vive una “mala” calidad de vida con el 56.67%, seguido de 16.67% que

se ubica en un nivel de “buena” (Figura 4.4).
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Frecuencia

Figura 4.3. Grafica comparativa entre los ejes que evalian el QOLIE-31
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Figura 4.4. Evaluacion de la Calidad de Vida con el QOLIE-31.
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B) Discusion

En América Latina y México existen pocos estudios sobre la Calidad
de vida en pacientes adultos con epilepsia, lo cual coloca a este estudio como
precursor en la materia. La mayoria de los estudios encontrados han sido
dirigidos al estudio de Calidad de vida en nifios y adolescentes con el mismo
padecimiento por lo que se toman en cuenta para la discusion de los

resultados.

Tras el analisis de datos se encontré que 56.67% de los pacientes con
epilepsia evaluados refirieron tener una mala calidad de vida, relacionada con 3
factores principales: la preocupacion por las crisis, la disminucién de las
funciones cognitivas y los efectos secundarios de la medicacion, lo cual
coincide con un estudio realizado en México en el 2010 por Lopez et al. con
pacientes adolescentes en un hospital de tercer nivel de atencion pediéatrica en
el cual se reporta que 58.3 % de los pacientes presentan una mala calidad de
vida por alteraciones cognitivas y efectos secundarios de los medicamentos
anticonvulsivantes. Igualmente en 2010, Pérez en el “Estudio de calidad de
vida y factores prondsticos de los pacientes con epilepsia refractaria del
Hospital Miguel Grau de Es Salud, Lima Peru”; concluy6 que el 82,9% de los
pacientes manifiestan una mala calidad de vida con afeccion principal en los
dominios relacionados con las mismas dos variables: efectos adversos de los
farmacos y alteraciones debidas al compromiso de las funciones cognitivas.
Asi, los datos de este estudio y el de Lopez (2010) y Pérez (2010) muestran

gue este tipo de pacientes se ven afectados en los mismos aspectos.

En un estudio realizado a pacientes adultos con epilepsia en Colombia
por Vinaccia et al. (2008) se encontré que la Calidad de vida es afectada de
manera moderada en las dimensiones de evaluacion de sentimientos y control,
igualmente Lépez (2010), menciona que el area menos afectada en los
adolescentes de su estudio fue el de bienestar emocional con un 40% de los
pacientes, ambas afirmaciones coinciden con el estudio actual ya que el 47%
de los encuestados obtuvo calificacion de buena a excelente en la calidad de

vida del rubro de bienestar emocional.
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Al tomar en cuenta el factor de la frecuencia de las crisis, Pérez en el
2010 manifiesta que 45,7% de los pacientes refieren una mala calidad de vida
por el aumento de la frecuencia de las crisis, de acuerdo al presente estudio los
datos coinciden ya que un 60% de las personas encuestadas se encuentra muy
preocupada con respecto a las crisis que presenta o pueda presentar.
Igualmente Nickel et al. en el 2011, en un estudio realizado para medir el
desempefio ocupacional de las personas con epilepsia, encontré6 que el
dominio mas afectado y con mayor impacto en la vida laboral es precisamente
el miedo del paciente a presentar una crisis. Baker et al. en el 2005 hizo
ademas una clasificacion importante respecto a la frecuencia de las crisis, en
su estudio a pacientes de IrAn menciona que la frecuencia mayor a una crisis
por mes causa mayor disminucion en la calidad de vida respecto a aquellos
que las presentan con intervalos mas largos o a aquellos que ya no las han

presentado.

Respecto a la evaluacion de la calidad de vida de acuerdo al
género, se observé que el 21.4% del total de mujeres obtuvo una evaluacién de
entre muy buena y excelente calidad de vida, mientras que soélo el 12.5% de los
hombres se ubico en esa calificacion, lo cual difiere con lo descrito por Lépez
(2010) en el cual se observo que las pacientes femeninas tienen una peor
percepcion de la calidad de vida en comparacion con los pacientes masculinos

aun cuando no hay significancia estadistica.

Las areas de “Nivel de independencia” y “Satisfaccion del medio
ambiente del paciente” al haber sido agregadas al QOLIE-31 por parte de las
investigadoras de este estudio son dificiles de contrastar con otros estudios, sin
embargo, se observé que son rubros relevantes en el fendmeno, puesto que
determinan la seguridad que la persona percibe de su entorno y de como se

desenvuelven en este.

Con respecto a los resultados globales, en el 2009, Lépez et al, llevd
a cabo un estudio donde encontré que sélo el 6.7% de los pacientes de su
estudio tenian una muy buena calidad de vida, datos semejantes a los
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encontrados en esta investigacion, ya que solo el 3.33% correspondiente a una

persona obtuvo la calificacion de excelente calidad de vida.
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V. Conclusiones.

Con los resultados del presente estudio se corrobora la hipotesis
planteada al inicio de la investigacion: “los pacientes adultos con epilepsia
tienen una mala calidad de vida”, ciertamente la presencia de epilepsia no es
simplemente un desorden de la actividad neuronal, si no que esto repercute en
todas las areas de desarrollo de las personas que la padecen, el hecho de que
en su mayoria se reporten resultados correspondientes a Mala o Regular
Calidad de vida debe ser tomado en cuenta para implementar un tratamiento
integral, ya que “la toma de decisiones en el sector salud deberia tener en
cuenta la percepcion de los usuarios, apoyada en una profunda evidencia
cientifica, que considere, ademas de los indicadores clasicos cuantitativos
(mortalidad, morbilidad, expectativa de vida) y los costos, los indicadores
cualitativos que expresan el impacto sobre la calidad de vida y la satisfaccién
del paciente”. Es por eso que este estudio nos da la pauta para un cambio real
en el tratamiento del paciente y sienta las bases para nuevos estudios en
relacion a aquello que los pacientes con epilepsia requieren para mejorar su
percepcion sobre si mismos y su relacion con el ambiente en que se

desenvuelven (Schwartzmann, 2003).

En cuanto al 4rea de Enfermeria, sabiendo que la calidad de vida de
los pacientes con epilepsia se reporta como mala a regular, basandose sobre
todo en los efectos de la medicacion, la disminucion de las funciones cognitivas
y la preocupacion por las crisis, le correspondera acrecentar el conocimiento de
la patologia, su tratamiento y sus implicaciones psicosociales para con ello
instruir correctamente a los pacientes sobre los efectos esperados de los
farmacos, asi como brindar consejeria para mejorar sus relaciones sociales y
con el entorno y estos puedan ir mejorando y con ello mejorar su calidad de

vida.

Se propone, ademas, a partir de este estudio, la realizacién de Planes
de Atencion de Enfermeria que incluyan intervenciones de tipo psico-social en
el tratamiento de los pacientes con epilepsia y la sensibilizaciéon del personal de
médico y de enfermeria hacia el bienestar emocional de los pacientes, ya que
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el manejo inadecuado del personal clinico tiene que ver con la falta de
capacitacion sobre el manejo integral de la patologia y la formacion de mitos y
estigmas al no conocer la percepcion del paciente sobre su enfermedad, lo cual
repercute en muchas ocasiones en rechazo del paciente en el ambito

hospitalario. (Figueroa, 2004).

La difusion de los resultados obtenidos en esta investigacion mediante
la publicacion podra brindar al equipo de salud una nueva vision acerca del
paciente que padece epilepsia, por medio de datos cuantitativos claros tendran
un acercamiento a la percepcion de la persona acerca de su enfermedad y con

ello crear empatia hacia el mismo.

La magnitud del problema reflejado en el presente estudio sirva para la
formacién de grupos de trabajo interdisciplinarios en salud para la ayuda
integral del paciente con epilepsia, incluyendo a personal médico, de

enfermeria, psicologos y pedagogos.
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ANEXOS

ANEXO 1. Operacionalizacion de las variables

tiempo parcial o completo y

Otro:

: L . ., . Escalas de
Variable Definicion conceptual Dimension Indicador medicién
Agrupacion  de  algunas Edad Afios cumplidos Escalar
caracteristicas  personales
: i6 i Femenino .
como: ed_ucauon,_entend!clla Sexo . Nominal
por el nivel de instruccion Masculino
alcanzado por la persona; Primaria
sexo, término que abarca las Secundaria
diferencias fisicas que Escolaridad Bachillerato Ordinal
: distingue a los organismos Profesional
Datos socio disting ] ga otesiona
iy individuales; ingreso Posgrado
demograficos ,
mensual, comprendido como Soltero
el aporte monetario mensual Estado civil Casado Nominal
del entrevistado a su grupo stado civi Divorciado omina
familiar; ocupacion, Union libre
entendido como labor que Corregidora
realiza cada una de las Lugar de Tequisquiapan Nominal
personas, ya sea por horas, nacimiento San Juan del Rio




edad, comprendida como el
tiempo en que una persona
ha vivido desde que nacio
(Gavira, 2007).

Ocupacion Pregunta abierta Nominal
Ingresos 0-3000 3001-50005001-7000 .
Ordinal
mensuales =7000
IMSS
ISSSTE
Seguridad social Seguro popular Nominal
Particular
Ninguno
De quién Usted mismo
q Padres / tutores .
depende B Nominal
L Conyuge
econémicamente
Otro
Trabaja Si .
Nominal
actualmente No
N° de integrante ﬁgdres
s ijos
de la familia con .
: . Hermanos ordinal
quien vive -
Conyuge

actualmente

Otros Especifique




Salud fisica

La mejor manera de definir la
salud fisica es por medio del
término homeostasis: verdadero

equilibrio entre cambios
internos  (ser humano) vy
cambios  externos (medio
ambiente) mediante

mecanismos que se activan
para compensar cualquier
cambio.

Sensacion de
fatiga o energia

¢ Se sintio lleno de energia?
¢Ha tenido mucha energia?
¢, Se ha sentido agotado?
¢Se ha sentido cansado?

Ordinal

Funciones
cognitivas

¢, Tuvo alguna dificultad de
razonamiento o en la resolucién
de problemas (tales como hacer
planes, tomar decisiones,
aprender cosas nuevas)?

En el dltimo mes ¢ Ha tenido
problemas con su memoria?

En el dltimo mes ¢ Qué tan
seguido ha tenido problemas
para recordar las cosas que
otras personas le dicen?

En el Ultimo mes ¢Qué tan
seguido ha tenido problemas
para concentrarse en la lectura?
En el dltimo mes ¢ Qué tan
seguido ha tenido problemas
para concentrarse en hacer una
cosa a la vez?

En una escaladel 1 al 5 ¢Qué
tan molesto le resultan las
dificultades de memoria?

Ordinal




Efectos de la
Medicacion

¢, Qué tan preocupado esta
usted porque el uso prolongado
de los medicamentos para la
epilepsia puedan ser malos
para usted?

En unaescaladel 1 al5 ¢Qué
tan molesto le resultan los
efectos fisicos de la medicacion
para la epilepsia?

En una escaladel 1 al 5 ;Qué
tan molesto le resultan los
efectos psicoldgicos de la
medicacion para la epilepsia?

Ordinal




Salud
psicoldgica

Bienestar que una persona
experimenta como resultado de
su buen funcionamiento en los
aspectos cognoscitivos,
afectivos y conductuales, vy, en
tltima instancia el despliegue
Optimo de sus potencialidades
individuales para la
convivencia, el trabajo y la
recreacion.

Preocupacion por
las crisis

¢, Se ha preocupado por tener
otra convulsion?

¢ Qué tan atemorizado esta por
tener una crisis en el proximo
mes?

¢ Esté usted preocupado por
lastimarse a si mismo durante
una crisis?

¢, Qué tan preocupado esta
usted con respecto a la pena u
otros problemas sociales
resultado de tener una crisis
durante el préximo mes?

En unaescaladel 1 al5 ¢Qué
tan molesto le resulta una
crisis?

Ordinal

Valoracion
global de la
calidad de vida

En general, ¢ cdmo calificaria su
calidad de vida?

¢, Como ha sido su calidad de
vida durante el Gltimo mes

(esto es, como han ido las
cosas para usted?

Ordinal




Bienestar
emocional

¢, Ha sido usted muy persona
nerviosa?

¢.Se ha sentido tan desanimado
gue nada podria alegrarlo?

¢, Se ha sentido tranquilo y en
paz?

¢, Se ha sentido desanimado y
triste?

¢, Ha sido una persona feliz?

Ordinal




Comer

Lavarse (bafarse)
Vestirse
Arreglarse
Deposicion
Miccidn ( valorar la semana previg
Usar el retrete
Traslado al sillon/cama
Dea.mbulalluon Ordinal
Subir / bajar escaleras

La satisfaccibon de las
necesidades del ser humano
mediante las acciones

Nivel de adecuadas que la persona
independencia | realiza por ella misma o que
otros hacen en su lugar de
acuerdo a su edad, etapa del
desarrollo o situacién de
salud.

ABVD (Escala de
Barthel)

e En el Ultimo mes ¢ Qué tanto su
medicacion para la epilepsia, ha
interferido en habilidad para
conducir/manejar?




Relaciones
sociales

La participacion de, al
menos, dos actores y un
sentido compartido, debe
entenderse como una
conducta plural y
reciprocamente referida.

Funcién social

¢Su salud ha limitado sus
actividades sociales (como
visitar a sus amigos o familia?
En el Ultimo mes ¢ Qué tanto su
medicacion para la epilepsia, ha
interferido en su tiempo libre?
En unaescaladel 1 al5 ¢Qué
tan molesto le resultan las
limitaciones laborales?

En una escaladel 1 al5 ¢Qué
tan molesto le resultan las
limitaciones sociales?

Ordinal




Medio
ambiente

Conjunto de valores
naturales, sociales y
culturales existentes en un
lugar 'y un  momento
determinado, que influyen en
la vida del hombre y en las
generaciones venideras.

¢ Le proporciona su vivienda
comodidad que requiere?

¢Su entorno es un lugar seguro
en caso de presentarse una
crisis convulsiva?

¢La sociedad en la que se
desenvuelve le hace sentirse
diferente por padecer epilepsia?

Ordinal




ANEXO 2 QOLIE-31 (version modificada)

CALIDAD DE VIDA EN EPILEPSIA:

La fecha de hoy es / /

mm dd aa
El QOLIE-31 es una encuesta de salud relacionados con la calidad de vida para
adultos (mayores de 18 afos) con epilepsia. Este cuestionario deberd ser
contestado Unicamente por la persona diagnosticada con epilepsia (no por

familiar o amigo) debido a que nadie mas sabe como se siente USTED.

l. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
1. Edad: (Afos cumplidos)  2.Sexo: M F

3. Escolaridad:
Primaria D Secundaria D Bachillerato D Profesional D Posgrado D

4. Estado civil:

Soltero Casado Divorciado Unioén libre

5. Lugar de nacimiento:

Querétaro Tequisquiapan San Juan del Rio
Otro:

6. Ocupacion:

7. ¢ Trabaja actualmente? Si No

8. Ingresos mensuales:
0-3000 3001-5000 5001-7000 =7000




9. Seqguridad social:
IMSS ISSSTE Seguro popular Particular D Ninguno D

10. ¢De quién depende econOmicamente?

Usted mismo Padres/ tutores Conyuge Otro

11. N° de integrante de la familia con quien vive actualmente

Padres Hijos Hermanos Coényuge

Otros:

CALIDAD DE VIDA

1. Por sobre todo, ¢como calificaria usted su calidad de vida?

(Circule un nimero en la escala de abajo)

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0

La mejor La peor Calidad
calidad de de Vida posible
vida (Es igual o peor
posible gue estar muerto)

Estas preguntas son acerca de como se SIENTE y como han sido las
cosas para usted durante las ultimas 4 semanas. Para cada pregunta, por
favor indique le respuesta que se aproxime mas a la manera en la que se

ha sintido.

¢,Cuanto tiempo durante las ultimas 4 semanas...

(Circule un numero en cada fila)

Todo Casi  Buena Algun Un Nunca
el todoel parte tiempo poco
tiempo tiempo del de
tiempo tiempo




2. Se ha sEantido lleno 1 2 3 4 5 6
de energia?
3. Ha sido usted una
persona muy 1 2 3 4 S 6
nerviosa?
Todo Casi Buena Algun Un Nunca
el todoel parte tiempo poco
tiempo tiempo del de
tiempo tiempo
4. Se ha sentido tan
desanimado qu,e 1 ) 3 4 5 6
nada podria
alegrarlo?
5. Se ha. sentido usted 1 2 3 4 5 6
tranquilo y en paz?
6. Tuvo,usted mucha 1 ) 3 4 5 6
energia?
7. Se _sintié gsted 1 ) 3 4 5 6
desanimado y triste?
8. Se sinti6 agotado? 1 2 3 4 5 6
9. Ha sido u.sted una 1 ) 3 4 5 6
persona feliz?
10. Se sinti6  usted 1 ) 3 4 5 6
cansado?
11. Se ha preocupado
por tener otra 1 2 3 4 5 6
convulsion?
12. Tuvo usted alguna
dificultad de
razonamiento o en la
resolucion de
problemas (tales 1 2 3 4 5 6
como hacer planes,
tomar decisiones,
aprender cosas
nuevas)?
13. Su enfermedad ha
limitado sus
actividades sociales 1 2 3 4 5 6

(tales como visitar a
sus amigos 0
parientes cercanos)?




14. ;Coémo ha sido su Calidad de Vida durante las ultimas 4 semanas (esto es,
¢,cémo han ido las cosas para usted?)

(Circule un namero)

Muy buena: Bastante Buenas 'y Bastante Muy mala:
dificilmente buena malas partes mala dificilmente
podrian ser equitativas seria peor
mejor.
1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas son acerca de la MEMORIA

(Circule un numero)

_ No,
Si, Si, Solo un
para
mucho algo poco
nada
15. En las dltimas 4 semanas,
¢Ha tenido problemas con 1 2 3 4

su memoria?

Circule un numero de con qué frecuencia en las ultimas 4 semanas ha
tenido problemas recordando algo, con qué frecuencia este problema de

memoria a interferido con su trabajo 0 en su vida.

Todo Casi Buena Algun Un Nunca

el todoel parte tiempo poco
tiempo tiempo del de
tiempo tiempo

16. ¢;Qué tan frecuente
a tenido problemas 1 2 3 4 5 6
recordando  cosas
que la gente le dice?

Las siguientes preguntas son acerca de problemas de CONCENTRACION

gue puede usted tener. Circule un numero de con qué frecuencia durante



las Ultimas 4 semanas tuvo problemas concentrandose o con qué

frecuencia estos problemas han interferido con su trabajo o vida.

Todo Casi Buena Algun Un Nunca
el todoel parte tiempo poco

tiempo tiempo del de
tiempo tiempo
17. En las JdUltimas 4
semanas, ¢qué tan
seguido ha tenido 1 ) 3 4 5 6
problemas para
concentrarse en la
lectura?

18. En las dultimas 4
semanas, ¢qué tan
seguido ha tenido
problemas 1 2 3 4 5 6
concentrandose en
hacer una cosa a la
vez?

Las siguientes preguntas son acerca de problemas que usted puede estar
teniendo en ciertas actividades. Circule un nimero de cuanto en las Gltimas 4
semanas su epilepsia o medicamento antiepiléptico le ha causado

problemas...

Gran Mucho Algo Solo un Para

cantidad poco nada

19. ¢Cuanto ha
perjudicado su
epilepsia o
medicamento
antiepiléptico 1 2 3 4 5
en su tiempo
de ocio (tal
como
pasatiempos,
salir)

20. ¢Cuanto ha
perjudicado su 1 2 3 4 5
epilepsia o




medicamento
antiepiléptico
para conducir?

Las siguientes preguntas estan relacionadas con la manera en que usted

se SIENTE con respecto a las convulsiones.

(Circule un nimero en cada fila)

Muy Algo No muy Sin
temeroso temeroso temeroso temor
21. ¢Qué tan temeroso esta
de tener convulsiones el 1 2 3 4
proximo mes?
Muy Ocasionalmen No me
preocupado te preocupado preocupa
22 ¢ Esta usted preocupado
de herirse a si mismo 1 2 3
durante una convulsion?
Muy Algo No muy Sin
preocupa preocupa preocupa preocu
do do do pacion
23. ¢ Qué tan preocupado esta
usted, por la vergiienza u
otros problemas sociales,
resultado de presentar una ! 2 3 ‘
convulsién en el préximo
mes?
24 ¢ Qué tan preocupado
esta de que los
medicamentos que toma 1 2 3 4

sean malignos para usted

si se toman por periodos




largos?

Para cada uno de estos PROBLEMAS, circule un nimero para sefalar que
tanto le molesta a usted en una escala del 1 al 5, donde 1 = No me molesta
para nada y 5= Me molesta extremadamente.

No me molesta Me molesta
para nada extremadamente
25. Convulsiones 1 2 3 4 5
26. Dificultades con la
. 1 2 3 4 5
memoria
27. Limitaciones laborales 1 2 3 4
28. Limitaciones sociales 1 2

29. Efectos fisicos de la
medicacion 1 2 3 4 5

antiepiléptica

30. Efectos mentales de la
medicacion 1 2 3 4 5
antiepiléptica.
31. Que tan buena o mala cree usted que es su salud? En la escala de
termdémetro de abajo, el mejor estado de salud imaginable es 10 y el peor
estado es 0. Por favor indique como se siente usted con relacion a su salud
circulando un nimero en la escala. Por favor considere su epilepsia como
parte de su salud cuando conteste esta pregunta.

(Circule un nimero en la escala de abajo)

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0

El mejor El peor estado de
estado de salud imaginable.
salud

imaginable.



Las siguientes preguntas son acerca de la INDEPENDENCIA con que

usted realiza las siguientes actividades basicas de la vida diaria.

(Circule un numero en cada fila)

Totalmente

independiente

Necesita ayuda dependiente

32. Comer 1 2 3

33. Vestirse 1 2 3

34. Evacuar 1 2 3

35. Uso de sanitario 1 2 3
Continente Ocasionalmente Incontinente

incontinente

36. Micciones 1 2 3
Independiente Dependiente

37. Lavarse 1 2

38. Arreglarse 1 2

Circule el numero que mejor represente su SENTIR sobre el espacio fisico

y social que ocupa.

Siempre

Casi

siempre

A veces Raravez Nunca

39.

e
proporciona su
vivienda la
comodidad que
requiere?

40.

¢,ES su entorno
un lugar seguro
en caso de
presentarse
una crisis
convulsiva?

41.

cLa sociedad
en la que se




desenvuelve le
hace sentirse
diferente por
padecer
epilepsia?

Muchas Gracias por su ayuda.



ANEXO 5 Carta de consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Investigacion “Calidad de vida en pacientes adultos con epilepsia”.

El objetivo de la investigacion es Valorar la calidad de vida de los
pacientes adultos con epilepsia.

Se propone llenar un cuestionario para conocer las caracteristicas de las
actividades en la vida diaria del paciente y asi determinar el nivel de la calidad
de vida; el formato consta de 52 items.

Los participantes seran seleccionados por cumplimiento de criterios de
inclusion.

El estudio no conlleva ningun riesgo y el participante no recibe ningun
beneficio econdmico por parte de la investigadora.

El proceso sera estrictamente confidencial. Su nombre no sera utilizado
en ningun informe cuando los resultados de la investigacion sean publicados.

La participacion es estrictamente voluntaria y tiene derecho de retirarse
del estudio en cualquier momento, sin presentar alguna sancion o represalia.

Agradecemos de antemano su participacion en este estudio ya que sera
de gran utilidad para la mejora de la Institucion.

Nombre investigador(a)

AUTORIZACION

He leido el procedimiento descrito arriba. La investigadora me ha
explicado el estudio y ha contestado mis preguntas. Por lo que

yo

Acepto participar en el estudio de Gabriela Ramirez Diaz: “Calidad de
vida en pacientes adultos con epilepsia”.

Fecha
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