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Epilepsia y Calidad de Vida de los pacientes diagnosticados en el Dispensario médico el

Dulce de Loja, en la actualidad.
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2. Resumen

La epilepsia es una condicion neurol6gica que puede tener un impacto significativo en
la vida de los pacientes. La investigacion actual en el Dispensario Médico El Dulce se enfoca
en comprender mejor este impacto, evaluando como los sintomas interfieren con las
actividades diarias y la independencia de los pacientes. El estudio propuesto tiene como
objetivo principal analizar los efectos de la intervencion social en la calidad de vida de los
pacientes con epilepsia en Loja. Para lograr esto, se conceptualizaran los fundamentos teéricos
relacionados con la epilepsia y la calidad de vida, identificando como esta condicion afecta el
bienestar de los pacientes Al analizar el acceso a la atencion médica y el apoyo emocional
disponible, se puede determinar como estos factores contribuyen a la calidad de vida. El
objetivo final es mejorar la atencion integral, asegurando que los pacientes con epilepsia
puedan llevar una vida mas plena y satisfactoria. La metodologia del estudio incluye una
descripcion detallada del area de estudio, el procedimiento a seguir, el enfoque metodoldgico,
las técnicas e instrumentos de recoleccion de datos y el disefio de investigacion. Se especifico
la poblacidn objetivo que son los pacientes del Dispensario Médico El Dulce, la muestra de 40
personas, asi como las técnicas de procesamiento y analisis de datos que se utilizaron para
interpretar los resultados obtenidos, dichos resultados de las encuestas y el grupo focal resaltan
la importancia del apoyo social y la comprension para los pacientes con epilepsia; mientras que
la mayoria se beneficia de la participacién en actividades sociales, la discriminacion y las
dificultades de relacion siguen siendo un desafio. La creacion de grupos de apoyo y el mejor
acceso a informacion y tratamientos pueden ser pasos significativos para mejorar la calidad de
vida de estos pacientes y sus familias, ayudandoles a superar las barreras sociales y académicas
gue enfrentan. Ademas, se desarrollé un plan de intervencion social con el fin de proponer

mejoras concretas en su calidad de vida.

Palabras Clave: calidad de vida, apoyo social, participacion, epilepsia
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2.1.Abstract

Epilepsy is a neurological condition that can have a significant impact on patients' lives.
Current research at the EI Dulce Medical Dispensary is focused on better understanding this
impact, evaluating how symptoms interfere with patients' daily activities and independence.
The main objective of the proposed study is to analyze the effects of social intervention on the
quality of life of patients with epilepsy in Loja. To achieve this, the theoretical foundations
related to epilepsy and quality of life will be conceptualized, identifying how this condition
affects patients' well-being By analyzing access to medical care and available emotional
support, it can be determined how these factors contribute to quality of life. The ultimate goal
is to improve comprehensive care, ensuring that patients with epilepsy can lead fuller and more
satisfying lives. The methodology of the study includes a detailed description of the study area,
the procedure to be followed, the methodological approach, the data collection techniques and
instruments, and the research design. The target population was specified to be the patients of
the EI Dulce Medical Dispensary, the sample of 40 people, as well as the data processing and
analysis techniques that were used to interpret the results obtained, said results of the surveys
and focus group highlight the importance of social support and understanding for patients with
epilepsy; while the majority benefit from participation in social activities, discrimination and
relationship difficulties remain a challenge. The creation of support groups and improved access
to information and treatments can be significant steps toward improving the quality of life for
these patients and their families, helping them to overcome the social and academic barriers
they face. In addition, a social intervention plan was developed in order to propose concrete

improvements in their quality of life.

Key words: quality of life, social support, participation, epilepsy.
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3. Introduccién

La epilepsia es una enfermedad neuroldgica cronica que afecta a millones de personas
en todo el mundo. En Ecuador, no es una excepcion, y su impacto en la calidad de vida de los
pacientes es un tema de gran relevancia. EI Dispensario Médico El Dulce de Loja, como centro
de atencion primaria, desempefia un papel fundamental en el diagnostico, tratamiento y
seguimiento de los pacientes con epilepsia en esta region.

La epilepsia es una afeccidn neuroldgica compleja que representa un desafio tanto para
quienes la viven como para los sistemas de salud. Segun el informe de la Organizacion
Panamericana de la Salud (2008) A nivel global, se estima que 50 millones de personas tienen
epilepsia, con una distribucion desigual que refleja disparidades en factores de riesgo, acceso
a la atencion médica y diagnoéstico preciso. En América Latina y el Caribe, las estimaciones
varian ampliamente, lo que subraya la necesidad de una mejor recopilacién de datos y recursos
para la investigacion. Por otro lado, La prevalencia de la epilepsia en Ecuador segun diario El
Comercio (2016) , que ronda el 2%, destaca la importancia de abordar factores especificos de
riesgo como la neurocisticercosis. Ademas, la condicién lleva consigo un estigma social y
desafios psicosociales que requieren un enfoque integral, incluyendo educacion, apoyo
comunitario y politicas de salud publica que promuevan la inclusién y mejoren la calidad de
vida de las personas afectadas.

Segun el estudio, la epilepsia en Ecuador afecta mucho la vida de las personas que la
padecen. No solo tienen que lidiar con las convulsiones, sino también con el rechazo, la
ignorancia, la exclusion y la pobreza. Muchas veces por la falta de conocimiento no pueden
acceder a un tratamiento adecuado, porque no hay suficientes servicios de salud, medicinas o
médicos capacitados. Por eso, las personas con epilepsia tienen mas riesgo de morir que el resto
de los ecuatorianos (Cruz & Cruz, 2017).

Este trabajo busca contribuir al conocimiento y la sensibilizacion sobre la epilepsia, asi
como promover acciones concretas para mejorar la vida de quienes la padecen. La
investigacion es fundamental para mejorar la atencién y el bienestar de los pacientes. Al
analizar como la epilepsia influye en su vida cotidiana, se pueden desarrollar estrategias mas
efectivas para abordar no solo los sintomas fisicos, sino también el impacto psicosocial de la
enfermedad. Este enfoque holistico puede resultar en una atencibn mas empatica y
personalizada, que reconoce al paciente como un individuo con necesidades Unicas. Ademas,
los hallazgos de tal estudio tienen el potencial de influir en politicas de salud publica,

promoviendo cambios sistematicos que beneficien a toda la poblacion afectada por la epilepsia.
4
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Por lo tanto, esta investigacion no solo beneficia a los pacientes del Dispensario Médico

El Dulce, sino que también puede servir como modelo para otros centros de salud en Ecuador
y mas alla, destacando la importancia de la calidad de vida en el tratamiento de condiciones
cronicas.

El objetivo general de este estudio fue analizar el impacto de la epilepsia en la calidad
de vida de los pacientes, considerando los aspectos fisicos, emocionales y sociales y proponer
estrategias de intervencion social para mejorar su bienestar. Se propusieron 3 objetivos
especificos.

El primer objetivo que fue recopilar datos sociodemograficos, clinicos y psicosociales
de los pacientes con epilepsia se realizé con investigacién bibliografica para recopilar todos
los conceptos basicos que nos lleve al entendimiento de las variable, continuando con el
segundo objetivos que fue analizar el bienestar psicosocial de los pacientes y sus familias
incluyendo el grado de estigma percibido, las dificultades en las relaciones interpersonales, el
apoyo social recibido y la participacion en actividades comunitarias, se logré desarrollar
gracias a la herramienta cuestionario QOLIE aplicada a los pacientes y grupo focal a los
respectivos familiares, representando una muestra total de 40 participantes; y por ultimo se
desarroll6 como tercer objetivo un plan de intervencidn que cuenta con 3 actividades enfocadas
en la sensibilizacién, Campafias de ayuda a los pacientes y apoyo emocional mediante charla

con ayuda psicosocial con una duracién total de 4 meses.

5
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4. Marco teérico

4.1. Antecedentes
De acuerdo con Fuentes y Ramirez (2023), la epilepsia es una enfermedad neuroldgica
que ha acompariado a la humanidad desde tiempos antiguos, con diversas visiones y enfoques
a lo largo de la historia. Hipocrates, un medico griego del siglo V a.C., fue pionero al rechazar
la idea de que las convulsiones fueran causadas por intervenciones divinas y proponer en su
lugar una base natural en el cerebro, marcando un hito al considerar la epilepsia como una
enfermedad fisica. Sin embargo, a lo largo de la historia, la ciencia médica ha tendido hacia el
reduccionismo, enfocandose principalmente en aspectos bioldgicos y anatdmicos y, a veces,
omitiendo factores sociales y culturales. En Ecuador, la prevalencia de la epilepsia varia entre
7 y 12 casos por cada 1,000 personas-afio, similar a la de paises desarrollados, pero la
mortalidad en pacientes con epilepsia es seis veces mayor que en la poblacion general, lo cual
se debe en gran parte a la falta de diagnostico y tratamiento adecuados.
4.2. Bases teoricas
4.2.1. Factores de riesgo de la ansiedad
De acuerdo a Mayoclinic (2021), entre los factores que pueden ayudar a aumentar un
trastorno de ansiedad son:
Trauma
Cuando siendo nifios se sufre algin evento que involucre el estado de panico, miedo o
nerviosismo, interfiriendo en el desarrollo normal de aprendizaje y convivencia emocional.
Estres debido a una enfermedad
El confrontamiento ante un grave diagndstico médico provoca el estado de ansiedad y
estrés, pero es normalmente natural, Pero en algunas ocasiones este puede causar emociones
afectando su estado mental, causando incapacidad para resolver problemas. La ayuda de un
especialista en estos casos es de crucial,
Acumulacion de estrés
Enfrentarse a eventos importantes o acumular situaciones estresantes en la vida
cotidiana puede desencadenar ansiedad excesiva.
Personalidad
Existen personas que tienen una forma de ser que les hace sentir inseguras, nerviosas o
dudosas, esto provoca que esas personas sean mas vulnerables la ansiedad y estrés.

Herencia

6
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La predisposicidon genética también juega un papel importante, tu riesgo de padecer

ansiedad es mayor que el de la poblacion en general si tienes algun familiar directo o
consanguineo que haya sufrido algun trastorno de ansiedad.

Drogas o alcohol

El uso en exceso de alcohol, uso desmedido de drogas puede hacer que este trastorno se
eleve como también provocarlo.

Otros trastornos mentales

Las personas con otros trastornos mentales, como la depresion, también pueden
experimentar niveles elevados de ansiedad.

Autopercepcion, autoestima

Mayor (2015), la autopercepcion tiene mucho que ver con la autoestima. Y si mejoramos
el primero, el segundo serda mucho mas satisfactorio. Pero para lograrlo, debemos mejorar
nuestra imagen de nosotros mismos.

En este sentido Francia (2021), resalta que cuando nuestras actitudes son débiles o
ambiguas, nos ponemos en la posicion de un observador externo. Escuchar a alguien hablar nos
informa de nuestras actitudes; ver nuestras acciones nos indica la solidez de mis creencias. Esto
es particularmente cierto en situaciones en las que es dificil atribuir nuestro comportamiento a
condiciones externas. Las acciones deliberadas que tomamos son autorrealizables. Por lo tanto,
segun la teoria de la autopercepcion, cuando no estamos seguros de nuestras actitudes, las
deducimos observando nuestro comportamiento y las circunstancias (Francia, 2021).

La autoestima es un concepto que se refiere al amor propio que cada persona tiene
siendo como una percepcion de nosotros mismos, se relaciona también con la imagen que
tenemos de nosotros mismos en la cual se incluye caracteristicas fisicas propias. (Francia, 2021)

Sensacion de bienestar, satisfaccion

La satisfaccion es un concepto que se utiliza en un amplio campo, pero en general se
refiere a la sensacién de plenitud y bienestar que las personas experimentan tener satisfechas
nuestras necesidades y expectativas (Ossa Ramirez et al, 2004).

Deacuerdo a las investigaciones de Tchiki (2020) existen 5 tipos principales de
bienestar.

4.2.2. Bienestar mental

Para que exista bienestar en las personas es realmente importante su salud mental. La
saul mental ayuda llevar con mas clama las situaciones de la vida. Es importante mantener una
buena salud mental y asi sepamos cdmo manejar emociones, estrés y desarrollar nuestra

resiliencia.
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4.2.3. Salud laboral
Esta se refiere a la capacidad de aumentar el potencial en el trabajo, expresando valores

y cumpliendo objetivos logrando satisfaccion profesional.
4.2.4. Familiay pacientes epilépticos

Muchas familias tienen problemas para funcionar bien, aunque algunos pacientes dicen
que su familia se ha acostumbrado a la enfermedad. El afrontamiento familiar es un proceso
grupal que se mantiene mas o menos constante en el tiempo (Fabelo Roche et al, 2013).

Un aspecto relevante que se observa en el estudio de las entrevistas con los informantes
clave del grupo familiar es la sobreproteccion familiar. Esta puede generar problemas en el
funcionamiento familiar, como dificultades para asumir los roles, mantener la armonia y
comunicarse adecuadamente.

Otra consideracion muy importante son los efectos en la familia, en este sentido Fabelo
(2013) detalla que “La epilepsia puede generar muchas dificultades para quienes la padecen y
para sus cuidadores. No solo se trata de los riesgos fisicos y las crisis, sino también del estrés,
la ansiedad y el aislamiento que pueden provocar” (pag. 112).

4.2.5. El bienestar de los pacientes epilépticos depende de una atencion integral

Segun Bender (2021), para lograr una conducta terapéutica inclusiva exitosa, implica la
participacion de profesionales de la salud, padres de familia y la sociedad en general, Es crucial
que los estudiantes de medicina, los psicologos, los socidlogos, los maestros, los
rehabilitadores, los padres de familia y la sociedad en general brinden un tratamiento integral a
los pacientes epilépticos para garantizar un tratamiento inclusivo.

Algunas personas pueden controlar sus sintomas con medicacion o cirugia, pero otras
no responden a estos tratamientos. Estas personas sufren de epilepsia refractaria, que afecta a
millones de personas en el mundo. Las crisis no controladas pueden tener graves consecuencias
para la salud y la calidad de vida (Liga Internacional contra la Epilepsia, 2019).

De acuerdo con el centro internacional en contra de la epilepsia (2019), estar al cuidado
de una persona que sufre con el diagndstico de epilepsia la cual es del tipo no controlada
significa un riesgo y peligro en todo momento esto sucede por la angustia que causa al no poder
anticipar un evento de crisis generando estrés y miedo a las personas involucradas.

El estrés traumatico puede afectar fisica y mentalmente a la persona y cuidador de esta
enfermedad cuando es incontrolable y se produce cuando se vive 0 Se presencia una situacion
gue amenaza la vida o la integridad de uno mismo o de otros. Los sistemas de respuesta al estrés
se activan para proteger o movilizar al individuo, pero pueden causar problemas si se mantienen

por mucho tiempo (Liga Internacional contra la Epilepsia, 2019).
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4.2.6. Relacion y comunicacién con los otros

La relacion y comunicacion con las demas personas es un factor clave para la buena conexion
con otras personas y ambiente social, estas relaciones emocionales, laborales, familiares pueden
crear lazos, iniciar polémicas entre otros (Ceinter Psicdlogos Barcelona, 2016).

La comunicacién es una herramienta muy poderosa ya que esta abarca la interaccion y
la influencia entre individuos, a través de la comunicacién, compartimos, cambiamos nuestras
percepciones y establecemos conexiones, la comunicacion con los demas esta estrechamente
relacionada con la comunicacion con uno mismo, y ambas nos ayudan a aprender mas
(Torrente, 2020).

4.3.Bases legales

Dentro del Plan Nacional de Desarrollo para el Nuevo Ecuador 2024-2025, en su eje
Social, se habla muy claramente que la salud integral es otro componente principal para una
vida digna.

La constitucién de la Republica del Ecuador reconoce a la salud como un derecho
fundamental que tiene que ser garantizado por el Estado. En este marco, el Modelo de Atencién
Integral de Salud- Familiar Comunitario e Intercultural (MAIS-FCI), orienta a la construccion,
cuidado y recuperacion de salud en todas sus dimensiones: biol6gicas, mentales, espirituales,
psicoldgicas y sociales (2024-2025).

En su Objetivo 1, del PND 2024-2025, manifiesta: mejorar las condiciones de vida de
la poblacion de forma integral, promoviendo el acceso equitativo a salud, vivienda y bienestar
social, lo que indica, establecer politicas y metas para encaminar las acciones del Estado hacia
la mejora de las condiciones de vida de la poblacion y el acceso a servicios de salud universales
y de calidad. En articulacion con el ODS 3 Salud y Bienestar, se plantea un abordaje integral
de la salud a través de la promocion, prevencién, tratamiento, rehabilitacion y cuidados
paliativos, procurando la formacion continua del personal médico y la promocion de habitos de
vida saludables, la practica regular de actividad fisica y el deporte; se mencionan dos politicas
importantes dentro de este eje como son:

o Politica 1.3 manifiesta mejorar la prestacion de los servicios de salud de manera integral,
mediante la promocion, prevencion, atencion primaria, tratamiento, rehabilitacion y
cuidados paliativos, con talento humano suficiente y fortalecido, enfatizando la atencion
a grupos prioritarios y todos aquellos en situacion de vulnerabilidad; y su estrategia en
el literal c, que es incrementar el acceso oportuno a los servicios de salud, con énfasis en
la atencidn a grupos prioritarios, a través de la provision de medicamentos e insumos y el

mejoramiento del equipamiento e infraestructura del Sistema Nacional de Salud.
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o Politica 1.4, refiere fortalecer la vigilancia, prevencion y control de enfermedades

transmisibles y no transmisibles; y su estrategia en el literal b, fortalecer acciones para
la prevencion, diagnoéstico y tratamiento oportuno de enfermedades no transmisibles, con
énfasis en el control y atencion integral (pags. 81-82).

o La situacion de la epilepsia en Ecuador refleja una realidad compleja que enfrentan
muchos paises: la necesidad de un enfoque integral que abarque tanto la atencién médica
como el apoyo social y legal. La prevalencia de la epilepsia y su impacto en sectores
jovenes de la poblacién subraya la importancia de politicas de salud puablica que
promuevan la educacion, la des estigmatizacion y la inclusion. La creacion de leyes
especificas y la asignacion de recursos adecuados son pasos fundamentales para
garantizar que los derechos consagrados en la Constitucion se traduzcan en acciones
concretas. Ademas, el fortalecimiento de las redes de apoyo, como el grupo de autoayuda
en Cuenca, es vital para proporcionar una red de seguridad emocional y préctica para los
afectados y sus familias. La colaboracion entre el gobierno, los profesionales de la salud,
las organizaciones cientificas y la sociedad civil es esencial para abordar la epilepsia no
solo como una condicién médica, sino también como una cuestion de derechos humanos
y justicia social.

o El proyecto "Manejo Comunitario de la Epilepsia” (MCE) en Ecuador, liderado por
Placencia y su equipo, es un ejemplo destacado de investigacion epidemioldgica en una
poblacién andina. Este estudio aplic6 una metodologia puerta-a-puerta con un
instrumento validado para evaluar la prevalencia de la epilepsia. Los resultados indicaron
una prevalencia de epilepsia activa de 9 por 1000 habitantes y una prevalencia a lo largo
de la vida de 12 a 19 por 1000. Es notable que las tasas més altas se encontraron en el
grupo de edad de 20 a 50 afios. Ademas, el estudio reveld una incidencia de crisis
recurrentes afebriles de 172 por 100.000 personas-afio, basandose en datos retrospectivos
de un periodo de 12 meses. Estos hallazgos son fundamentales para comprender la carga
de la enfermedad en la region y para el desarrollo de estrategias de salud publica dirigidas
a la prevencion y manejo de la epilepsia (Carpio & Placencia, 2001).

e  Por otro lado, segln la revista digital Ediciobn médica (2017) En Ecuador, las personas
con epilepsia enfrentan desafios significativos para su integracion social, particularmente
en areas rurales y urbanas. Un estudio reciente ha destacado que un considerable nimero

de personas con epilepsia tienen bajos niveles educativos, un alta tasa de solteria y una
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falta de empleo, lo que complica ain mas su inclusién en la sociedad. Ademas, persisten

estigmas y malentendidos sobre la epilepsia, como la creencia de que esta relacionada
con la brujeria, lo que perpetda la desinformacion y el estigma social. Para abordar estas
barreras, se ha propuesto un Plan Nacional de Salud Mental que busca mejorar el acceso
a la atencion en salud mental, lo que incluiria la capacitacion del personal médico y la
creacion de centros de salud mental comunitarios. Este plan es crucial para proporcionar
apoyo integral y promover una mayor comprension de la epilepsia, con el objetivo de
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y fomentar su plena participacion en
la sociedad.

4.4 Variables de la investigacion

4.4.1. Epilepsia concepto

La epilepsia es un trastorno neuroldgico que afecta a las neuronas del cerebro, causando
episodios repetidos e inesperados de actividad eléctrica anormal, que se expresan con
convulsiones y alteraciones en el electroencefalograma. Su diagndstico se basa en la
identificacion de una lesién o anomalia cerebral que favorece la aparicion de descargas
paroxisticas. Esto no es lo mismo que un cerebro que experimenta una crisis Gnica como una
respuesta adaptativa a un estimulo desencadenante. Normalmente, la actividad neuronal se
mantiene en equilibrio por mecanismos que regulan la inhibicion y la excitacion. Un
desequilibrio entre estos procesos puede causar epilepsia (Lopez Meraz, y otros, 2009).

La epilepsia, ciertamente, trasciende el ambito médico para convertirse en una vivencia
humana compleja y multifacética. La perspectiva fenomenoldgica nos invita a considerar la
enfermedad no solo en términos de sintomas y tratamientos, sino como parte integral de la
existencia del individuo, influenciada por y a su vez influyente en el entorno social. Reconocer
la epilepsia bajo esta luz es entender que cada episodio convulsivo, cada mirada cargada de
prejuicio, y cada acto de discriminacion, no son meros eventos aislados, sino hilos entrelazados
en la tela de la vida social (Oude Engberink, y otros, 2021).

Desde un enfoque psicosocial se considera que la epilepsia es uno de los problemas que
afecta en gran mayoria a la humanidad con 2% y 4 % de la poblacidn, si bien existen avances
en campos de diagndsticos y tratamientos, en este aspecto la enfermedad ain no ha sido del
todo estudiada, ya que se refiere a los pacientes. La interaccion con la sociedad y la influencia
en su vida una vez diagnosticados de epilepsia (Figueroa & Campell, 2004).
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4.4.1.1.Tipos de epilepsia.

La epilepsia es un trastorno del sistema nervioso que provoca alteracion en las células
del sistema nervioso provocando convulsiones repetidas, Hay distintas clases de epilepsia segun
el origen, la localizacion, la edad de comienzo y las caracteristicas clinicas de las convulsiones.

En este texto se presentan las principales clasificaciones de la ILAE, enfocadndose en las
epilepsias focales idiopéticas de la infancia y la nifiez, que son tipos de epilepsia benignos y
transitorios con buena evolucion (Lopez Meraz, y otros, 2009).

En este texto se presenta una sintesis de las principales clasificaciones de la ILAE, con
énfasis en las epilepsias idiopaticas focales de la infancia y la nifiez, que son formas benignas
y auto limitadas de epilepsia con buen prondstico. Se recomienda consultar las publicaciones
originales de la ILAE para profundizar en los detalles y las actualizaciones de estas
clasificaciones (LOpez Meraz, y otros, 2009).

Otro tipo de epilepsia son las epilepsias focales idiopaticas que son un tipo de epilepsia
que se origina en una parte especifica del cerebro y que no tiene una causa conocida. Segun el
lugar donde se producen las crisis, la edad en que empiezan, los sintomas que provocan, el
registro eléctrico del cerebro y el resultado a largo plazo, se pueden distinguir diferentes
subtipos de estas epilepsias. En este articulo se resume la clasificacion actual de las epilepsias
idiopéticas focales de la infancia y la nifiez, destacando sus aspectos clinicos mas relevantes y
sus implicaciones terapéuticas (LOpez Meraz, y otros, 2009).

Algunas de estas epilepsias son benignas, es decir, que se resuelven espontaneamente
con el tiempo o con el tratamiento, y otras son familiares, 1o que significa que se heredan de
forma autosémica dominante (L6pez Meraz, y otros, 2009).

Palacios Sanchez, (1999) explica, existen dos grupos que se emplean para el tratamiento
y diagndstico de la epilepsia: la Clasificacion de las Crisis Epilépticas y la Clasificacion de las
Epilepsias y Sindromes Epilépticos. Estas Clasificaciones se basan en criterios clinicos,
electroencefalogréficos e imagenolégicos, y permiten identificar el tipo, la causa y el prondstico
de cada caso de epilepsia.

4.4.1.2 Clasificacién internacional de las crisis epilépticas.

Esta clasificacion, propuesta por el Comité de Clasificacion y Terminologia en Kyoto
en 1981, se basa en los criterios clinicos y electrofisiologicos de las crisis epilépticas y el
electroencefalograma, y es mayormente aceptada y usada por especialistas en epilepsia
(Palacios Sanchez, 1999).

Una forma de mejorar el tratamiento de los pacientes con epilepsia es utilizar una

clasificacion que se base en el tipo de crisis, el sindrome epiléptico y la etiologia. Asi, se puede
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seleccionar el medicamento o la combinacion de medicamentos mas apropiada para cada caso,

informar al paciente o a sus familiares, si es un nifio, sobre la duracion estimada del tratamiento
y el pronostico de la enfermedad (Palacios Sanchez, 1999).
4.4.1.3.Clasificacion Internacional de las Epilepsias y Sindromes epilépticos.

Un primer esfuerzo por clasificar las epilepsias y los sindromes epilépticos se hizo en
1975, cuando se publico la clasificacion de Kyoto. Esta clasificacion se basaba en criterios
clinicos, es decir, en las caracteristicas de las crisis y de los pacientes. Sin embargo, esta
clasificacion tenia limitaciones, ya que no consideraba aspectos importantes como la causa, el
tratamiento y el prondstico de las epilepsias. Por eso, en 1985 se propuso una nueva
clasificacion, conocida como la clasificacion de Hamburgo, que se revisé en 1989 (Palacios
Sanchez, 1999, pag. 45).

Ademas, distingue entre epilepsias primarias o idiopaticas, que se supone gue tienen un
origen genético y se relacionan con la edad, el tipo de crisis y los hallazgos
electroencefalogréficos; y epilepsias secundarias o sintomaticas, que son consecuencia de una
lesion o enfermedad cerebral (Palacios Sanchez, 1999).

Las crisis epilépticas pueden ser de dos tipos: generalizadas o parciales. Las
generalizadas se producen cuando ambos hemisferios del cerebro se ven afectados desde el
principio. Las parciales se originan en una zona especifica del cerebro. Estos tipos de crisis se
relacionan con diferentes sindromes epilépticos (Palacios Sanchez, 1999).

4.4.2. Calidad de vida.

Segln la Organizacién Mundial de la Salud, la salud no se limita a la ausencia de
problemas fisicos o enfermedades graves. La salud también implica un estado de bienestar
mental y social, que se relaciona con el concepto de calidad de vida. Asi, la salud se entiende
como un valor que abarca mas que los aspectos somaticos tradicionales. La salud requiere
mantener una armonia entre el cuerpo, la mente y el entorno (Loaiza Guzhfiay, 2020).

4.4.2.1.Epilepsiay calidad de vida.

Se llama calidad de vida al nivel de satisfaccion que una persona tiene de su vida, esta
incluye algunos indicadores clave como son el bienestar mental y fisico, también tiene que ver
con algunos campos de nuestras actividades diarias como el trabajo, relaciones personales,
rutinas que nos hacen querer la vida y aceptarla tal cual somos, en este sentido el concepto de
calidad de vida no es algo concreto ni subjetivo, sino mas bien depende de la idea que tenemos
cada uno desde el punto de vista personal (Loaiza Guzhfiay, 2020).

La epilepsia es una enfermedad que afecta al cerebro y provoca crisis epilépticas, que

son episodios de actividad eléctrica anormal en el cerebro. Estas crisis pueden causar sintomas
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como pérdida de conciencia, movimientos involuntarios, alteraciones sensoriales o0
emocionales. La epilepsia puede tener consecuencias negativas en la calidad de vida de las
personas que la sufren, ya que puede limitar su autonomia, su integracion social, su autoestima
0 su bienestar psicoldgico. En el siguiente cuadro se muestra la calidad de vida y los aspectos

que se deben evaluar en las personas con epilepsia (Loaiza Guzhiay, 2020).

Tabla 1. Factores de evaluacion en calidad de vida de pacientes con epilepsia.

Aspecto a evaluar en la actualidad de vida de los pacientes con epilepsia
Somaticos

Crisis epiléepticas
Salud general, desempefio general, actividades diarias

Sintomas fisicos
Ritmicidad suefio-vigilia
Efectos laterales de farmacos
Psicoldgicos Autopercepcion, autoestima
Sensacion de bienestar, satisfaccion
Presencia de psicopatologia
Social Familia
Relacion y comunicacion con los otros
Género
Recreacion
Roles

Nota: lvanovic, Correa , & Florenzano, (2017)
Fuente: Elaboracion propia

4.4.2.2 Valoracion de calidad de vida en la epilepsia.

La calidad de vida de las personas con epilepsia se puede medir mediante instrumentos
que recogen sus datos de acuerdo al tipo de pregunta. Estos instrumentos son cuestionarios y
escalas que se basan en las respuestas de los propios individuos epilépticos. Sin embargo,
también existen otros instrumentos que incorporan la vision de los familiares, los acompafiantes
y los médicos sobre el impacto de la enfermedad en los pacientes. Estos aportan mas objetividad
al concepto de calidad de vida, pero algunos consideran que se alejan de él Salado Medina,
2018).

Se han inventado algunos cuestionarios que miden la salud y bienestar psicosocial de
las personas con epilepsia. Uno de estos desarrollos fue el EI SF-36, uno de los primeros, pero

delimitado ya que no era especifico para la epilepsia no ser especificado para la epilepsia. A
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falta de ello se disefid el primer cuestionario especificado para medir la calidad de vida de las

personas con epilepsia llamado Washington Psychosocial Seizure Inventory, elaborado por la
Universidad de Washington gracias a su equipo de especialistas.

Los pacientes con epilepsia enfrentan muchos desafios en su vida diaria, por lo que es
necesario evaluar su calidad de vida de manera integral y humana. Sin embargo, no existe un
consenso sobre queé instrumentos son los mas adecuados para medir este aspecto. Hasta la fecha
existen una variedad de instrumentos para evaluar el impacto de epilepsia en la calidad de vida
de pacientes diagnosticados. Entre ellos se encuentran el Inventario de Cirugia de Epilepsia
(ESI-55), que mide el grado de satisfaccion con la intervencion; las escalas QOLIE, que se
basan en la percepcion de los propios pacientes y sus cuidadores sobre su bienestar fisico,
emocional y social; y la ficha evolutiva global de la epilepsia en el adulto (FEGEA),
desarrollada por el Grupo de Estudio de Epilepsias de la Sociedad Espafiola de Neurologia. Esta
ultima escala busca reflejar la situacion global del paciente, teniendo en cuenta no solo la
frecuencia de las crisis, sino también otros factores como el tratamiento, las comorbilidades o
las limitaciones funcionales (Maya, 2010).

4.4.2.3.Cuestionario de calidad de vida QOLIE-10

La evolucion de los cuestionarios de calidad de vida relacionada con la epilepsia, como
el QOLIE-89 y el QOLIE-31, refleja un esfuerzo continuo por mejorar la evaluacion de los
pacientes con esta condicion. La adaptacion cultural y linguistica de estas herramientas es
fundamental para obtener mediciones precisas y relevantes en diversos contextos. EI QOLIE-
10, por su brevedad y validacion en espafiol, representa un avance significativo, ofreciendo a
los profesionales de la salud una herramienta practica para detectar rapidamente problemas y
mejorar la comunicacion con los pacientes. Este tipo de instrumentos es especialmente valioso
en entornos con alta demanda de servicios médicos, donde el tiempo es un recurso limitado y
la eficiencia es crucial. La validacién y adaptacién de cuestionarios como el QOLIE-10 en
diferentes idiomas y culturas permite una comparacion mas amplia y precisa de la calidad de
vida entre poblaciones, contribuyendo asi a una mejor comprension global de la epilepsia y su

impacto en la vida de las personas (Barranco, y otros, 2019).
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5. Metodologia
5.1. Area de estudio.

La investigacion se llevé a cabo en el canton Paltas, parroquia Guachanama en el
Dispensario Médico El Dulce del barrio del mismo nombre, lo cual se abordd la problematica
Epilepsia y Calidad de Vida de los pacientes diagnosticados del dispensario médico del SSC.

El canton Paltas se encuentra ubicado en la Sierra Ecuatoriana, al sur occidente de la
provincia de Loja, a 97 km de la capital provincial. Creado el 25 de junio de 1824, es uno de
los cantones mas antiguos del Ecuador con una poblacion: 23.801 habitantes, en el area urbana
6.617 habitantes y en el area rural 17.184 habitantes. Sus parroquias urbanas: Catacocha y
Lourdes; parroquias rurales son: Cangonama, Guachanama, Lauro Guerrero, Orianga, San
Antonio, Casanga, y Yamana. Guachanama una de las parroquias mas antiguas del Ecuador y
una de las primeras de la provincia - Loja, se encuentra ubicada en el canton Paltas a 3200

m.s.n.m. a los pies del cerro Guachahurco.

Figura N°. 2. Ubicacion de la parroguia Guachamana en el
canton Paltas.| Fuente. Google Maps 2024
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En la figura 1y 2 se puede observar el dispensario médico El Dulce y el lugar donde se

encuentra implementado en Guachanama con respecto al cantonal de Paltas, este centro médico
nos facilito los datos de personas para el universo objetivo los cuales son los pacientes

diagnosticados con epilepsia en el Dispensario médico el Dulce de Loja, en la actualidad.

5.2. Procedimiento
5.2.1. Enfoque metodoldgico

Meétodos

El método de estudio utilizado fue mixto, integrando tanto el enfoque inductivo como
el deductivo. La induccion se emple6 para partir de casos especificos y llegar a
generalizaciones, mientras que la deduccion se basé en el uso de teorias generales para explicar
casos particulares (Roble, 2022). Este enfoque inductivo-deductivo se aplico en la investigacion
para interpretar parametros clave sobre como el analisis del impacto en la vida contribuye a
mejorar la calidad de vida de las personas con epilepsia. Ademas, se combinaron los enfoques
cuantitativo y cualitativo para la obtencion de datos, lo que permitié no solo una perspectiva
Unica, sino también la integracion de resultados en una conclusion coherente y bien
fundamentada (Ortega, 2024).

En esta investigacion fue necesario utilizar esta combinacion de métodos cuantitativos
y cualitativos como estrategia mixta para emplear un estudio mas profundo en el problema de
investigacion. Por una parte, tenemos los datos cualitativos obtenidos mediante herramientas
como entrevistas y grupos focales, para poder describir las caracteristicas, experiencias y
necesidades de personas con epilepsia y sus familias. Asi mismo, los datos cuantitativos se
recogieron mediante pruebas, escalas y cuestionarios, con el objetivo de evaluar y contrastar el
impacto social de la epilepsia en la calidad de vida de las personas afectadas y sus familias.

La investigacion descriptiva ofrece a los investigadores una forma de presentar los
fendmenos tal y como ocurren de forma natural. Enraizada en una naturaleza abierta y no
experimental, este tipo de investigacion se centra en retratar los detalles de fendmenos o
contextos especificos, ayudando a los lectores a obtener una comprension mas clara de los
temas de interés (Stewart, 2024).

Para el primero objetivo se utilizé la metodologia de revision tedrica o bibliografica la
cual fue fundamental para conceptualizar los fundamentos tedricos que rodean la epilepsia y la
calidad de vida de los pacientes. Para estructurarla adecuadamente, se comenzé definiendo el
alcance de la revisidn, estableciendo un objetivo claro y delimitando temporal y

geograficamente el marco de estudio. Es esencial incluir tanto estudios actuales como un marco
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histrico si es relevante para el contexto del dispensario médico en Loja. La blsqueda y

seleccion de fuentes debe realizarse en bases de datos académicas reconocidas
académicamente, para asegurar la relevancia y calidad de la literatura cientifica seleccionada.
Ademas, es importante evaluar la validez y fiabilidad de los estudios encontrados, asi como su
aplicabilidad al contexto local. Finalmente, la sintesis de la informacién recopilada permitid
una comprension integral de la epilepsia y su impacto en la calidad de vida, proporcionando
una base sélida para futuras investigaciones o intervenciones en el dispensario médico.

5.2.2. Técnicas e instrumentos

Técnica:

Para desarrollar el objetivo uno, conceptualizar los fundamentos tedricos que bordea la
epilepsia y calidad de vida de los pacientes del Dispensario médico el Dulce de Loja

Se realiz6 gracias al uso de la técnica del Andlisis documental que permitié recopilar la
informacion relevante e importante sobre la problematica a investigar de manera textual,
resumida, etc. Dicha técnica permite analizar multiples archivos, libros, periddicos, revistas,
entre otros.

Para el segundo objetivo se utilizd la técnica de la observacion directa que mediante esta
permitio recopilar objetivamente los datos que centraran al analisis cuantitativo y cualitativo
del problema investigado con las siguientes herramientas.

Encuesta. - La técnica principal para obtener informacion de la muestra representativa
de la poblacién que participa en el proyecto es la encuesta, que es una técnica de investigacion
que consiste en obtener datos de una poblacion objetivo, a través de la aplicacion de un
instrumento estandarizado que en este tipo de estudio seréa el cuestionario.

La encuesta tiene el beneficio de alcanzar una gran cantidad de sujetos en un corto
periodo de tiempo y con un costo reducido. La encuesta se relaciona con el enfoque cuantitativo,
pues permite cuantificar variables y establecer relaciones estadisticas entre ellas. No obstante,
también se puede usar la encuesta para recolectar datos cualitativos 0 mixtos, es decir, que
contengan opiniones, actitudes, motivaciones o experiencias de los sujetos. En este caso, se
usan preguntas abiertas que dan al sujeto la oportunidad de expresarse libremente y brindar
informacién mas rica y profunda (Hernandez Sampieri, 2014).

La encuesta es una técnica que permite obtener informacion directa y sistematica de un
grupo de personas sobre sus caracteristicas, opiniones, actitudes o comportamientos. Se usa la
encuesta en la investigacion ya que es la recomendad como técnica para recoger datos de los
pacientes porque permite conocer sus necesidades, expectativas, satisfaccion y calidad de vida

relacionadas con la enfermedad y el tratamiento. Ademas, la encuesta facilita la identificacion
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de factores de riesgo, el seguimiento de la evolucion clinica y el impacto de las intervenciones

de la enfermedad ante la sociedad en los pacientes de epilepsia (Casas, et al, 2003).

Grupo focal. - El grupo focal es una técnica cualitativa con la que se puede obtener
detallados y profundos acerca de experiencias, opiniones y necesidades de usuarios que estan
diagnosticados con epilepsia y también informacion de sus familias con ayuda del trabajo en
conjunto (Parra, 2024).

El grupo focal es una entrevista grupal con una pequefia muestra de personas que
comparten rasgos comunes, como edad, género, nivel socioeconémico, o familiar con el mismo
diagndstico en este caso Una persona modera el grupo y plantea preguntas o estimulos
relacionados con el tema de investigacion (Parra, 2024).

En la tabla 2 se visualiza la distribucién de los grupos focales a desarrollar

Tabla 2.Grupos focales

Designacion Caracteristica Numero
Pacientes 20
Grupo 1 Paciente Mujeres 10
Grupo 2 Pacientes Hombres 10
Familias 20
Grupo 1 Representante de Familias de pacientes Mujeres 10
Grupo 2 Representante de Familias de pacientes Hombres 10

Fuente: Elaboracién propia del investigador

Instrumentos:

Cuestionario. - Estas son algunas de las ventajas de utilizar el cuestionario en esta
investigacion. El cuestionario ofrece una medicion objetiva de la calidad de vida. Permite
cuantificar aspectos concretos relacionados con la salud, el bienestar emocional y la
funcionalidad.

Mediante el cuestionario, se pueden detectar necesidades insatisfechas. Por ejemplo,
identificar areas donde los pacientes necesitan méas apoyo o informacion.

“Gracias a los resultados de los cuestionarios aplicados sera menos dificil el desarrollo
de la intervencion especifica adaptada a la necesidad individual del paciente con epilepsia”
(Viteri, y otros, 2008, pag. 93).

Al aplicar el cuestionario antes y después de la intervencion, se puede evaluar el impacto

de la propuesta de intervencion en la calidad de vida de los pacientes.
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Los datos obtenidos a través del cuestionario proporcionan un fundamento solido para

tomar decisiones informadas sobre como mejorar la calidad de vida de los pacientes (Viteri, y
otros, 2008).

Guias semiestructuradas. - Se llaman guias semiestructuradas aquellas herramientas que
permiten la recoleccion de datos tanto estructurados como abiertos, esta herramienta es como
una estructura que se adapta facilmente para las entrevistas o grupos focales, lo que permite al
investigador explorar temas especificos mientras permite a los participantes expresar sus
opiniones y experiencias de manera mas libre (Mata Solis, 2020).

Para cumplir con el tercer objetivo se utilizo, estrategias adecuadas que en trabajo social
son una herramienta vital para promover el bienestar y la justicia social. A través de un enfoque
holistico y multidisciplinario, los trabajadores sociales pueden abordar las diversas facetas de
los problemas sociales, desde la pobreza hasta la exclusién social, y trabajar hacia soluciones
que respeten la diversidad cultural y las necesidades individuales. La colaboracion con la
comunidad y otros profesionales es esencial para disefiar intervenciones efectivas que no solo
resuelvan problemas inmediatos, sino que también fortalezcan las capacidades de la comunidad
para enfrentar desafios futuros. Al final, el éxito de cualquier estrategia en trabajo social se
mide por su impacto en la mejora de la calidad de vida de las personas y en la creacion de una
sociedad mas inclusiva y equitativa (Benitez, 2024).

Los talleres y programas de sensibilizacion son herramientas poderosas para mejorar la
calidad de vida de las personas con epilepsia, y su implementacion es crucial en cualquier plan
de intervencion social. Estas iniciativas educativas ayudan a desmantelar el estigma y la
discriminacion, proporcionando informacion clara y precisa sobre la epilepsia, lo que a su vez
promueve la empatia y la inclusion social. Ademas, empoderan a los pacientes y sus familias
con conocimientos y estrategias para manejar la enfermedad, mejorando su autonomia y
bienestar. La promocién de entornos inclusivos en la educacion y el trabajo no solo beneficia a
las personas con epilepsia, sino que también enriquece a la comunidad en su conjunto,
fomentando la diversidad y la igualdad de oportunidades. Por lo tanto, la sensibilizacién es un
paso esencial hacia una sociedad mas informada, compasiva y justa (IBE ECUADOR, 2024).

5.2.3. Tipo de disefio utilizado

El tipo de investigacion ha sido exploratoria; pues, es un paso crucial en el proceso
cientifico que permite comprender mejor el contexto y las variables involucradas antes de
formular una hipétesis precisa. Esta fase incluye la revision de estudios previos, la realizacion
de técnicas e instrumentos y la observacion directa, que pueden revelar patrones o temas no

evidentes a primera vista. Ademas, la investigacion exploratoria puede ayudar a definir
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instrumentos de medicion mas efectivos y a identificar posibles desafios metodoldgicos. Es un

enfoque flexible que se adapta a medida que emergen nuevos hallazgos, asegurando que la
investigacion subsiguiente sea mas dirigida y significativa (AcademialLab, 2024).

En este caso, se trata de conocer la realidad de las personas con epilepsia que acuden al
Dispensario Médico el Dulce, sus necesidades, problemas y expectativas. Esta informacion es
fundamental para disefiar una propuesta de intervencion social que se ajuste a sus demandas y
que contribuya a mejorar su calidad de vida. Por lo tanto, la investigacion exploratoria es
apropiada porque permite obtener un diagndstico preciso y actualizado de la situacion que se
quiere intervenir.

5.3. Unidad de estudio
5.3.1. Poblacion (muestra y tamafio de la muestra)

La poblacion de estudio esta compuesta por todas las personas que padecen de epilepsia
diagnosticadas en el Dispensario médico el Dulce de Loja, que son 40 personas como poblacion
objetivo, segun lo que se plantea en la investigacidn, al considerarse un valor por debajo de 100
correspondera entonces trabajar con el 100% de la poblacion. Por tanto, no es necesario realizar
un célculo de muestra con la formula generalmente aceptada, asi como tampoco se aplicara
ningun tipo de muestreo caracteristico para el efecto. Pues nuestra poblacién y muestra
corresponde al total de pacientes diagnosticados hasta la fecha de elaboracién del proyecto.

5.3.2. Criterios de inclusion

Los criterios de inclusion propuestos son un excelente punto de partida para asegurar
que la investigacion sobre "Epilepsia y Calidad de Vida" sea rigurosa y pertinente.

v' Pacientes diagnosticados con epilepsia en el Dispensario médico el Dulce de Loja,
constan en la base de datos proporcionado por el Dispensario.

v" Los involucrados aceptaron el proceso de consentimiento informado.

5.3.3. Criterios de exclusion

v" Pacientes diagnosticados con epilepsia en el Dispensario médico el Dulce de Loja, no
constan en la base de datos de pacientes identificados.

v No estar dispuestos participar en la encuesta para dicho estudio

v No haber aceptado el consentimiento informado

5.3.4. Procesamiento y analisis de datos

El tratamiento, analisis y presentacion de datos en la investigacion fueron importantes
para tomar decisiones basadas en evidencias. Utilizando Microsoft Excel, se obtuvieron
resultados estadisticos descriptivos que resaltan las caracteristicas significativas de la

poblacion. Estos resultados se manejaron eficientemente mediante una base de datos bien
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estructurada. En el contexto de un diagndstico y analisis de la situacion, como el estudio de la

epilepsia, es fundamental recopilar datos a través de encuestas para comprender las necesidades
y desafios de los afectados y sus familias. Esto incluye el acceso a tratamientos, educacion y
empleo. Ademas, el mapeo de recursos disponibles, como centros de salud y programas de
apoyo, es vital para proporcionar una red de seguridad y asistencia a quienes viven con esta
condicion. La integracion de estos pasos forma un enfoque holistico que puede conducir a

intervenciones mas informadas y efectivas.
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6. Resultados
6.1. Resultados de las encuestas

Las encuestas fueron aplicadas a 40 habitantes del barrio EI Dulce de la ciudad de Loja,
para las encuestas se considero el calculo mediante el muestreo aleatorio simple, la encuesta
fue disefiada con 2 preguntas sociodemograficas y 16 preguntas aplicando el cuestionario
QOLIE y de facil entendimiento en la plataforma Google forms, obteniendo asi los siguientes
resultados:

En la tabla 3, se analiza la distribucién de género en el estudio realizado en el
Dispensario Meédico El Dulce de Loja, lo cual revela una predominancia femenina entre los
participantes. Con un 62,50% de mujeres encuestadas, se destaca la importancia de considerar
las diferencias de género en la investigacion sobre la epilepsia y su impacto en la calidad de
vida. La presencia significativa de mujeres en la muestra puede proporcionar informacién
valiosa sobre como la condicion afecta de manera particular a este grupo. Por otro lado, el
37,50% de participacion masculina también es crucial, ya que ofrece una perspectiva
comparativa necesaria para un entendimiento integral. La totalidad de la muestra, compuesta
por 40 individuos, asegura una vision amplia y diversa, permitiendo que las conclusiones y
recomendaciones del estudio sean mas representativas y aplicables a la poblacion general de
pacientes con epilepsia. Este equilibrio en la representacion de géneros fortalece la validez de
los hallazgos y respalda el desarrollo de estrategias de intervencion enfocadas en mejorar la

calidad de vida de todos los pacientes afectados por esta condicion.

Tabla 3. Genero de los encuestados

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Femenino 25 62,50%
Masculino 15 37,50%

Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

En la tabla 4, se analiza la distribucion por edades de los pacientes con epilepsia en el
Dispensario Médico El Dulce de Loja revela una concentracion significativa de casos en
individuos jovenes. Con un 22,50% de los participantes entre 18 y 24 afios, mientras que un
20,00% del total entre 35 a 44 afos; y un predominante 57,50% entre 25 y 34 afios, se destaca
la presencia de la epilepsia en adultos jovenes y de mediana edad. La ausencia de casos en
personas mayores de 44 afios podria sugerir una menor incidencia en este grupo de edad o una
posible limitacién en la participacién de estos grupos en el estudio. Estos datos son cruciales

para entender la demografia de la epilepsia en la region y pueden ser fundamentales para el
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desarrollo de estrategias de salud publica dirigidas a las necesidades especificas de estos grupos

etarios. La muestra total de 40 individuos proporciona una ventana a la prevalencia de la
condicion y resalta la importancia de la inclusion de una amplia gama de edades en futuras

investigaciones para obtener una imagen mas completa de la epilepsia en la comunidad.

Tabla 4. Genero de los encuestados

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
18 a 24 afos 9 22,50%
25 a 34 afos 23 57,50%
35 a 44 afios 8 20,00%
45 a 54 afnos 0 0,00%

mas de 54 afios 0 0,00%

Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

En la tabla 5, se analiza la variable sobre la integracion social de los pacientes con
epilepsia en actividades sociales 0 comunitarias, se evidencia que las categorias con el mayor
numero de personas es “Algunas veces” y “Casi siempre” con un total de 15y 15 personas, lo
gue constituye aproximadamente el 37,50% y el 37,50% del total de la poblacion o muestra e
indicando que una parte significativa de la poblacion mantiene un nivel de interaccion social
casi siempre o en algunas veces.

Por otro lado, la categoria de “Solo algunas veces”, con 5 personas, lo que constituye

aproximadamente el 12,50% del total, lo que indica que solo algunas veces interactian
socialmente en actividades comunitarias.
Las categorias de “Siempre” y “Nunca” tienen las cifras mas bajas, con 4 y 1 personas,
respectivamente, constituyendo el 10,00% vy el 2,50% del total, por lo que solo una minoria de
la poblacidn siempre o nunca participa en actividades sociales 0 comunitarias de integracion
social.

Esto refleja una diversidad en la frecuencia de participacion, lo que puede estar
influenciado por factores individuales como la severidad de la enfermedad, el apoyo familiar y

la accesibilidad a las actividades.
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Tabla 5. Participacion de actividades sociales 0 comunitarias de los encuestados

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 15 37,50%
Casi siempre 15 37,50%
Nunca 1 2,50%
Siempre 4 10,00%
Solo algunas veces 5 12,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

En la tabla 6, se muestra el nivel de apoyo que los pacientes perciben de sus amigos y
familiares, se puede evidenciar que la mayoria de estas personas en su categoria “Siempre” se
sienten apoyados cuando lo necesitan, con un total de 19 personas, lo que representa
aproximadamente el 47,50% del total, indicando que una parte significativa de la poblacion se
sienten apoyados de sus amigos y familiares.

La categoria “Casi siempre”, cuenta con 13 personas, lo que equivale al 32,50% del
total, lo cual sugiere que un porcentaje considerable de la poblacion se siente apoyado cuando
lo necesita de sus amigos y familiares. La categoria “Algunas veces”, con 6 personas,
representado aproximadamente el 15,00% del total, indicando que una proporcion minoritaria
significativa recibe el apoyo de sus amigos y familiares. La categoria “Solo algunas veces”
tiene 2 personas, lo que equivale al 5,00% del total, lo cual evidencia que una minoria sefialo
solo algunas veces sentirse apoyado de sus amigos y familiares. Finalmente, la categoria
“Nunca, con 0 personas.

Estos resultados destacan que una mayoria significativa de los pacientes percibe un
apoyo constante y confiable de su entorno social, lo cual es crucial para su bienestar y calidad

de vida.

Tabla 6. Nivel de apoyo de amigos y familiares

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 6 15,00%
Casi siempre 13 32,50%
Nunca 0 0,00%
Siempre 19 47,50%
Solo algunas veces 2 5,00%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

En latabla 7, se analiza si los pacientes experimentan dificultades para relacionarse con

otras personas debido a su condicion. De los 40 encuestados, 11 personas que significan el
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27,50% del total respondieron que enfrenta estas dificultades "Algunas veces", mientras que 8

personas que son el 20,00% indic6 que las experimenta "Casi siempre™. 10 personas que son un
significativo 25,00% afirmd que "Nunca™ tiene problemas para relacionarse, y tan solo 2
personas un que representan el 5,00% menciond que "Siempre™ enfrenta estas dificultades.

Ademas, 9 personas que completan el 22,50% del total de los participantes sefialaron
que las experimenta "Solo algunas veces". Estos datos reflejan una amplia variabilidad en la
experiencia social de los pacientes con epilepsia, destacando que, aunque una parte considerable
enfrenta dificultades intermitentes o frecuentes, una cuarta parte de ellos no percibe ningln

impedimento en sus relaciones interpersonales.

Tabla 7. Experimenta dificultades para relacionarse

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 11 27,50%
Casi siempre 8 20,00%
Nunca 10 25,00%
Siempre 2 5,00%
Solo algunas veces 9 22,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

En la tabla 8, se examina si los pacientes reciben apoyo para participar activamente en
la vida de su comunidad. De los 40 encuestados, el 40,00% que son un total de 16 personas
indicaron que "Casi siempre" recibe este apoyo, mientras que el 25,00% representando un total
de 10 personas respondieron que lo recibe "Algunas veces". Un 17,50% que significan 7
personas de los participantes mencionaron que "Siempre" recibe apoyo, mientras que el 10,00%
que resultan en5tan solo 4 personas afirmaron que "Nunca™ lo recibe. Ademas, el 7,50% que
representan a 3 personas solamente sefialaron que lo recibe "Solo algunas veces". Estos
resultados sugieren que la mayoria de los pacientes con epilepsia en este dispensario
experimenta un grado considerable de apoyo comunitario, aunque todavia existe una

proporcidn que no percibe este respaldo de manera constante.
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Tabla 8. Apoyo que reciben para participar activamente en la comunidad

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 10 25,00%
Casi siempre 16 40,00%
Nunca 4 10,00%
Siempre 7 17,50%
Solo algunas veces 3 7,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

La tabla 9, muestra diferentes respuestas a la pregunta sobre la satisfaccion con la
participacion en actividades sociales. Los resultados revelan que a 16 personas que representan
el 40,00% de los encuestados se sienten satisfechos "siempre”, seguidos por un total de 11
personas que significan el 27,50% del total de los encuestados que respondieron "algunas
veces". Ademas, 9 personas que significan un 22,50% indicaron sentirse "casi siempre"
satisfechos, mientras que un pequefio porcentaje, formado por 2 y 2 personas que representan
el 5,00% y el 5,00% respondieron "nunca” y “Solo algunas veces”. Estos datos reflejan una
variedad de percepciones entre los encuestados respecto a su nivel de satisfaccion con sus

actividades sociales, mostrando una mayoria general de satisfaccién frecuente.

Tabla 9. Nivel de satisfaccion en actividades sociales

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 11 27,50%
Casi siempre 9 22,50%
Nunca 2 5,00%
Siempre 16 40,00%
Solo algunas veces 2 5,00%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

La tabla 10, presenta datos detallados sobre las respuestas a la pregunta sobre la
experiencia de discriminacion o estigmatizacion debido a la condicion de los encuestados. Se
observa que 14 personas que representan el 35,00% de los encuestados indicaron que "nunca”
han experimentado discriminacion o estigmatizacidn, mientras que 9 personas que significan
un 22,50% respondieron haberlo experimentado "solo algunas veces". Por otro lado, a 8
personas que son un 20,00% del total mencionaron que lo han experimentado "algunas veces".
Sin embargo, solo un pequefio porcentaje conformado por 3 personas que apenas constituyen
el 7,50% dijo haberlo experimentado "siempre™; mientras que el 15,00%, conformado por 6
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personas mencionan “Casi siempre”. Estos resultados sugieren una variedad de experiencias

entre los encuestados en cuanto a la percepcion de discriminacion o estigmatizacion, destacando

que la mayoria no reporta haberlo experimentado nunca.

Tabla 10. Ha experimentado discriminacion o estigmatizacion debido a su condicion

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 8 20,00%
Casi siempre 6 15,00%
Nunca 14 35,00%
Siempre 3 7,50%
Solo algunas veces 9 22,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

La tabla 11, proporciona un andlisis detallado de las respuestas a la pregunta sobre la
sensacion de inclusion en el entorno social entre los encuestados. Los datos revelan que la
mayor parte con el 35,00% de los encuestados que representan a 14 personas indicaron que se
sienten "siempre" incluidos, seguidos por un 32,50% que significan un total de 13 personas
respondieron "casi siempre". Ademas, a 7 personas que representan el 17,50% del total
mencionaron sentirse "algunas veces" incluidos, mientras que un pequefio porcentaje del
10,00% que representan a 4 personas dijeron "nunca" experimentar esta sensacion, y Solo un
5,00% manifestd sentirse incluido "solo algunas veces". Estos resultados sugieren una
percepcion variada entre los encuestados en cuanto a su sentido de inclusion social, mostrando
que una parte significativa se siente regularmente incluida, aunque hay una minoria que

experimenta menos frecuentemente esta sensacion positiva.

Tabla 11. Se siente incluido/a en su entorno social

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 7 17,50%
Casi siempre 13 32,50%
Nunca 4 10,00%
Siempre 14 35,00%
Solo algunas veces 2 5,00%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

La tabla 12, proporciona una vision detallada de las respuestas a la pregunta sobre la

presencia de amigos con quienes compartir intereses y actividades entre los encuestados. Se
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destaca que el 40,00% de los encuestados indicaron que "casi siempre" tienen amigos con

quienes comparten intereses que significan la mayoria de participantes con 16 personas, seguido
por 15 personas que representan a un 37,50 % que respondieron "siempre™. Ademas, 7 personas
que son un 17,50% mencionaron tener amigos con quienes comparten intereses “algunas
veces". En contraste, solo a 1 persona que representa un pequefio porcentaje del 2,50%
manifestd no tener amigos con quienes compartir intereses ("nunca” o "solo algunas veces").
Estos resultados sugieren una mayoria significativa de encuestados que tienen amigos con
quienes comparten afinidades y actividades de manera regular, lo cual es crucial para mantener

conexiones sociales y una sensacion de pertenencia en su entorno.

Tabla 12. Tiene amigos con quienes comparte intereses y actividades

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 7 17,50%
Casi siempre 16 40,00%
Nunca 1 2,50%
Siempre 15 37,50%
Solo algunas veces 1 2,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

La tabla 13, presenta una representacion detallada de las respuestas a la pregunta sobre
la participacion en eventos o actividades grupales entre los encuestados. Se observa que unas
15 personas que representan a la mayoria con el 37,50% de los encuestados que indicaron
participar "casi siempre" en eventos o actividades grupales, seguidos por 13 personas que
significan un 32,50% del total que respondid hacerlo "siempre". Ademas, un 17,50% que
corresponde a 7 personas que mencionaron participar en estas actividades "algunas veces",
mientras que un pequefio porcentaje del 5% que resulta en tan solo 2 personas que manifestaron
no participar "nunca". Solo un 7,50% que representan a 3 personas que indicaron participar
"solo algunas veces". Estos resultados sugieren que una mayoria significativa de los
encuestados estan activamente involucrados en eventos o actividades grupales de manera
regular, lo cual es importante para fomentar conexiones sociales y fortalecer la cohesion dentro

de su entorno social.
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Tabla 13. Participa en eventos o actividades grupales

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 7 17,50%
Casi siempre 15 37,50%
Nunca 2 5,00%
Siempre 13 32,50%
Solo algunas veces 3 7,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

La tablal4, ofrece una vision detallada de las respuestas a la pregunta sobre la
motivacion para interactuar con otras personas entre los encuestados. Se destaca que le mayor
grupo conformado por 15 personas que representan el 37,50% de los participantes indicaron
sentirse "siempre” motivados para interactuar, seguidos por un 30,00% con un total de 12
personas que respondieron sentir esta motivacion "casi siempre". Ademas, un 22,50% que
significan 9 personas que mencionaron sentirse motivado "algunas veces", mientras que un
pequefio porcentaje del 5,00% confirmado por 2 personas manifestaron no sentir esta
motivacién "nunca”. De igual manera solo un 5,00% indico sentirse motivado "solo algunas
veces". Estos resultados sugieren que la mayoria de los encuestados experimentan una
motivacion positiva y consistente para interactuar con otras personas, lo cual es crucial para el

mantenimiento de relaciones sociales y la participacién activa en su entorno social.

Tabla 14. Se siente motivado/a para interactuar con otras personas

Caracteristica Cantidad Porcentaje
Algunas veces 9 22,50%
Casi siempre 12 30,00%
Nunca 2 5,00%
Siempre 15 37,50%
Solo algunas veces 2 5,00%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

La tabla 15, proporciona un analisis detallado de las respuestas a la pregunta sobre el
apoyo recibido para superar barreras sociales entre los encuestados. Se observa que el 40,00%
de los encuestados siendo la mayoria de los encuestados con 16 personas que indicaron recibir
apoyo "siempre"”, seguidos por un 35,00% que representan a 14 personas que respondieron
recibirlo "casi siempre". Ademas, un 17,50% con 7 personas que mencionaron recibir apoyo
"algunas veces", mientras que solo un pequefio porcentaje del 2,50% que tan solo representa a

una persona manifestd no recibir apoyo "nunca”. Y solo un 5,00% que son 2 personas que
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indicaron recibir apoyo "solo algunas veces". Estos resultados destacan que una mayoria

significativa de los encuestados recibe apoyo de manera regular para superar barreras sociales,
lo cual es fundamental para aumentar la inclusion social y promover un entorno de apoyo mutuo
entre los individuos.

Tabla 15. Recibe apoyo para superar barreras sociales

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 7 17,50%
Casi siempre 14 35,00%
Nunca 1 2,50%
Siempre 16 40,00%
Solo algunas veces 2 5,00%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

La tabla 16, proporciona una vision detallada de las respuestas a la pregunta sobre la
comodidad al expresar opiniones en publico entre los encuestados. Se destaca que el 37,50%
que significa la mayoria con 15 personas de los encuestados que indicaron sentirse "casi
siempre” comodos al expresar sus opiniones en publico, seguidos por un 25,00% que esta
representado por 10 personas que respondieron sentirse comodos “siempre"”. Ademas, un
22,50% que significan un total de 9 personas que mencionaron sentirse comodos "algunas
veces", mientras que un pequefio porcentaje del 7,50% manifestaron no sentir esta comodidad
"nunca”. Y otro 7,50 % que conforman la minoria con 3 personas indicaron sentirse comodo
"solo algunas veces". Estos resultados sugieren una variedad de experiencias entre los
encuestados en cuanto a su nivel de comodidad al hablar en pudblico, con una mayoria
significativa que reporta sentirse generalmente comodos, lo cual es crucial para la participacion

activa en discusiones y eventos sociales.

Tabla 16. Se siente comodo/a al expresar sus opiniones en publico

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 9 22,50%
Casi siempre 15 37,50%
Nunca 3 7,50%
Siempre 10 25,00%
Solo algunas veces 3 7,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor
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Latabla 17, ofrece un analisis detallado de las respuestas a la pregunta sobre los cambios

experimentados en las relaciones interpersonales debido a la epilepsia entre los encuestados. Se
observa que el 40,00% que conforman la mayoria con 16 personas de los encuestados indicaron
haber experimentado cambios “casi siempre", seguidos por un 30,00% que representan a 12
personas que respondieron haberlos experimentado "algunas veces". Ademas, un 20,00% que
significan unas 8 personas que mencionaron experimentar cambios "siempre”, mientras que un
pequefio porcentaje del 7,50% que significan 3 personas solamente manifestando no haber
experimentado cambios en sus relaciones interpersonales "nunca”. Y solo un 2,50% que
representa a una persona que indicO experimentar cambios "solo algunas veces". Estos
resultados reflejan una variedad de impactos que la epilepsia puede tener en las relaciones
personales de los encuestados, mostrando que, para muchos, esta condicion médica influye

significativamente en la dindmica y la percepcion dentro de sus circulos sociales.

Tabla 17. Ha experimentado cambios en sus relaciones interpersonales debido a la epilepsia

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 12 30,00%
Casi siempre 16 40,00%
Nunca 3 7,50%
Siempre 8 20,00%
Solo algunas veces 1 2,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

La tabla 18, proporciona una visién detallada de las respuestas a la pregunta sobre la
participacion en actividades laborales o voluntarias entre los encuestados. Se destaca que la
mayoria con el 40,00% de los encuestados que significan un total de 16 personas indicaron
participar "casi siempre" en estas actividades, seguidos por un 30,00% que representan a 12
personas que respondieron hacerlo "algunas veces". Ademas, un 20,00% gue esta conformado
por 8 personas mencionaron participar "siempre”, mientras que un pequefio porcentaje del
7,50% que solo son 3 personas manifestaron no participar "nunca™. Y tan solo un 2,50% que
significa una sola persona que indicé participar "solo algunas veces". Estos resultados sugieren
una mayoria significativa de los encuestados que estan activamente involucrados en actividades
laborales o voluntarias de manera regular, lo cual es fundamental para el desarrollo personal, la

integracion social y el sentido de contribucion a la comunidad.
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9
Tabla 18. Participa en actividades laborales o voluntarias

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 12 30,00%
Casi siempre 16 40,00%
Nunca 3 7,50%
Siempre 8 20,00%
Solo algunas veces 1 2,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

Latabla 19, proporciona un andlisis detallado de las respuestas a la pregunta sobre si los
encuestados se sienten parte activa de su comunidad. Se observa que el 35,00% de los
encuestados que representan a 14 personas que indicaron sentirse "siempre" parte activa,
seguidos por un 27,50% que significan un total de 11 personas que respondieron sentirse asi
"algunas veces" y otro 27,50% que lo siente "casi siempre”. Ademas, 3 personas que
representan un pequefio porcentaje del 7,50% menciono sentirse parte activa "solo algunas
veces", mientras que solo el 2,50% que significa 1 persona que manifestd no sentirse parte
activa "nunca". Estos resultados sugieren una variedad de niveles de participacion y conexion
con la comunidad entre los encuestados, con una mayoria significativa que se identifica como
parte activa, lo cual es crucial para fortalecer los lazos sociales y el sentido de pertenencia
dentro de su entorno comunitario.

Tabla 19. Se siente parte activa de su comunidad

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 11 27,50%
Casi siempre 11 27,50%
Nunca 1 2,50%
Siempre 14 35,00%
Solo algunas veces 3 7,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

La tabla 20, ofrece un andlisis detallado de las respuestas a la pregunta sobre cémo les
ha ido en general a los encuestados en los Gltimos meses. Destaca que a 21 personas que
representan la mayoria con el 52,50% de los encuestados indicaron que les ha ido "casi siempre”
bien, seguidos por 10 personas que representan un 25,00% que respondid que les ha ido
"siempre" bien. Ademas, un 15,00% con un total de 6 personas que mencionaron que les ha ido
bien "algunas veces", mientras que un pequefio porcentaje del 7,50% manifestd experimentar
este éxito solo en algunas ocasiones. Notablemente, ningin encuestado respondio que no les

habia ido bien "nunca".
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Estos resultados sugieren que la mayoria de los encuestados han experimentado un

periodo exitoso en los Gltimos meses, con una mayoria significativa informando de una
experiencia positiva de manera frecuente o constante. Este hallazgo puede reflejar una
estabilidad generalizada en diferentes aspectos de la vida de los encuestados durante el periodo
evaluado, lo cual es alentador en términos de bienestar y satisfaccion personal.

Tabla 20. En general le ha ido bien los Gltimos meses

Caracteristicas Cantidad Porcentaje
Algunas veces 6 15,00%
Casi siempre 21 52,50%
Nunca 0 0,00%
Siempre 10 25,00%
Solo algunas veces 3 7,50%
Total, general 40 100,00%

Elaboracién: Propia del Autor

6.2. Resultados grupo focal

En cuanto a los resultados obtenidos en la tabla mediante la aplicacion del grupo focal
se ha llegado a la siguiente interpretacion en base a cada pregunta aplicada a 20 personas que
conforman el grupo seleccionando, a familiares cercanos de los pacientes diagnosticados con

epilepsia del dispensario Médico El Dulce.

Los resultados del grupo focal resaltan la necesidad de una mayor comprension y apoyo
tanto dentro del nucleo familiar como de la comunidad. Las propuestas incluyen la creacion de
grupos de apoyo, mejor acceso a informacion y tratamientos, y el desarrollo de estrategias para

reducir el impacto emocional y financiero en las familias de los pacientes con epilepsia.

1. Relacion con el Paciente. La mayoria de los participantes son padres y madres, seguidos

por hijos y hermanos del paciente. Un segundo grupo consiste en primos, tios y amigos

2. Tiempo desde el Diagndstico La mayoria de los pacientes ha sido diagnosticada con
epilepsia entre 10 y 20 afios. Un grupo menor tiene de 1 a 5 afios con el diagnostico, y un grupo
muy pequefio ha vivido con la enfermedad por 30 a 40 afios.

3. Comprension de la Condicién. - Un gran namero de familiares dice comprender bien la

epilepsia, aunque algunos no la comprenden a fondo, solo saben que requiere mucho cuidado.
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4. Informacion y Educacion Recibida La mayoria ha recibido informacién atil del personal

médico sobre el manejo de las crisis epilépticas. Sin embargo, ain hay familiares que no estan

informados.

5. Impacto en la Dindmica Familiar Muchos dicen que el diagndstico no ha afectado la
dinamica familiar gracias al apoyo emocional recibido, pero algunos mencionan angustia e

inestabilidad emocional. La preocupacion es comudn debido a la necesidad de cuidado constante.

6. Ajustes en la Vida Familiar La mayoria no ha tenido que hacer ajustes significativos, ya
que se han adaptado con el tiempo. Sin embargo, aquellos con menos afios desde el diagnostico
encuentran dificil adaptarse y vivir en constante alerta. Algunas familias han experimentado
cambios en habitos, afectaciones econdmicas por gastos médicos, y adaptaciones del hogar para
el paciente.

7. Apoyo Diario al Paciente El apoyo emocional y psicologico es el mas comun, seguido por
atencion y carifio. Algunos familiares también se enfocan en el apoyo médico y cuidado durante

las crisis.

8. Apoyo Emocional Recibido La mayoria asegura que el paciente recibe suficiente apoyo de

la familia, aunque algunos creen que solo unos pocos familiares brindan este apoyo.

9. Calidad de Vida del Paciente Muchos describen la calidad de vida del paciente como
estable, permitiéndole una vida social normal. Otros mencionan que el paciente lleva una vida

pasiva y decaida debido a la adaptacion a la enfermedad.

10. Aspectos de la Vida Afectados Los aspectos mas afectados son el académico y laboral. La

vida recreativa y la capacidad de realizar actividades diarias también se ven limitadas.

11. Apoyo de la Comunidad La comunidad y el entorno social son vistos como fundamentales

para el apoyo del paciente.

12. Grupos de Apoyo Comunitario No existen grupos de apoyo comunitario o brigadas de

apoyo hacia los pacientes con epilepsia.

13. Impacto en la Vida Personal y Emocional de los Cuidadores La condicién del paciente
afecta emocionalmente a los cuidadores, provocando depresion y frustracion. También afecta

las relaciones personales y la comprension de la enfermedad.
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14. Participacion en Actividades Comunitarias La mayoria de los pacientes no participa o

participa muy poco en actividades comunitarias debido a su condicion. Algunos si participan

ocasionalmente.

15. Apoyo para Manejar el Estrés La mayoria de los cuidadores no recibe apoyo para manejar
el estrés relacionado con el cuidado del paciente. Algunos han buscado ayuda por sus propios

medios.

16. Experiencias Personales Las crisis epilépticas pueden generar caidas graves. El caréacter
de los pacientes puede verse afectado por la medicacion. Las crisis inesperadas dificultan la

realizacién de actividades diarias.

17. Acciones para Mejorar la Calidad de Vida Se sugieren la creacion de grupos de apoyo
con personal especializado, capacitaciones para familiares y pacientes sobre estilos de vida
saludables y manejo de la enfermedad, y asegurar acceso a medicamentos y tratamiento

adecuado.

18. Recursos Necesarios para las Familias Se necesita informacion continua a través de
talleres, apoyo psicologico y emocional, facil acceso a servicios de salud especializados y

ayudas econémicas.

19. Sugerencias Adicionales Empatia y solidaridad con los pacientes, actividades para mejorar

la salud, y apoyo médico adecuado. Méas apoyo con medicamentos.

20. Sugerencias para Futuras Investigaciones y Acciones Comunitarias Invertir en
investigacion sobre las causas de la epilepsia, control de la venta de carne de cerdo para evitar
el parasito que puede causar la enfermedad, facilitar el acceso a medicamentos, y campafas de

buena alimentacion y control de calidad de alimentos.

Tabla 21. Respuestas del grupo focal.

Grupo focal
Interrogantes Respuestas
e La relacion parentesco de la mayoria de los
participantes con el diagnosticado fue Madre y
Interrogante 1. Padre seguido de hijos y hermanos
Relacion con el paciente e El segundo grupo familiar que hicieron
presencia en la reunion del grupo focal fue de
primos tios y amigos de los diagnosticados
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Interrogante 2.
Tiempo desde el Diagnostico

La gran mayoria de parientes afirman que el
paciente tiene de 10 a 20 afios con el diagnostico
de epilepsia

Mientras que un grupo menor dice tener a su
pariente diagnosticado con la enfermedad de 1 a
5 afios, asi como también otro muy menor que
dice que el paciente tiene de 30 a 40 afos con
epilepsia

Interrogante 3.
Comprension de la Condicién

Los resultados en esta pregunta hacia el grupo
focal fue que en este caso un gran ndmero de
familiares dice comprender bien la condicion de
epilepsia, mientras que otros dicen no
comprenderla tan bien, ya que lo Unico que saben
es que es una enfermedad de mucho cuidado y
deben estar siempre alerta ya que pueden tener
caidas muy graves

Interrogante 4.
Informacion y
Recibida

Educacion

Al ser una enfermedad poco conocida la mayoria
del grupo familiar coincidieron que si han
recibido la informacion oportuna y que les fue
muy (til con el cuidado del paciente en cuanto al
procedimiento al momento de wuna crisis
epiléptica.

Pero sin embargo aln existen personas dentro
del circulo familiar del paciente que ain no
saben o no se han informado acerca de la
enfermedad.

Interrogante 5.
Impacto en la Dinamica Familiar

La gran parte del grupo focal formado por los
familiares del paciente afirman que no ha
afectado ya que han recibido mucho apoyo
emocional de parte de la familia

Pero sin embargo hay unas personas que dicen
que la condicién ha afectado a todo el grupo
familiar al punto de llevar a la angustia e
inestabilidad emocional.

En otros casos esta enfermedad ha preocupado a
todo el circulo familiar ya que el paciente
necesita de mucho cuidado y atencion

Interrogante 6.
Ajustes en la Vida Familiar

Aunque la gran mayoria coincide en que no ha
tenido que hacer ajustes ya que llevan afios con
la condicion de epilepsia y tienden a adaptarse,
siendo pacientes y comprender sobre todo la
persona afectada con el diagndstico.

Mientras que a los que llevan pocos afios con el
familiar diagnosticado se les hace dificil
adaptarse ya que siempre pasan en modo alerta
por el miedo a una crisis.

Otros aseguran haber experimentado ciertos
cambios en los habitos dentro de la familia y
hogar.
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e En otras familias la condicion ha afectado a la
economia por gastos en cuidados y medicinas

e En caso particulares el cambio significativo ha
sido en el ambiente ya que al paciente se lo
coloca en una habitacion adecuada con poca
iluminacién y ruido.

e Los familiares cercanos al paciente han dicho
que el apoyo emocional y psicologico es el que
mas aplican con el paciente.

e El carifio con atencion y apoyo es otro de los
tipos de apoyo que los participantes del grupo
focal afirman que aplican en los pacientes.

e Otros prefieren apoyar al paciente con la
medicina y en el correcto cuidado en las crisis

e De parte de la familia los participantes aseguran
que el paciente siempre recibe el apoyo total de
toda la familia.

e Mientras que otros dicen que el paciente recibe
el apoyo de pocos familiares.

e Una gran parte del grupo describe la calidad de
vida del paciente como estable y gracias a eso
con una vida social normal.

Calidad de Vida del Paciente o S_in emb:_irgo, otros describen al pa}ciente son una
vida pasiva, por lo que pasa decaido en proceso
de adaptacion a la enfermedad

e Una gran aceptacion de los participantes que
dicen que los aspectos de la vida que se han visto
maés afectados en los pacientes son el académico

Interrogante 10. y laboral.

Aspectos de la Vida Afectados e Otros aspectos en los que se ha visto afectado es
en el recreativo ya sea con hobbies que
practicaba o actividades diarias las cuales no las
puede hacer porque la enfermedad no la permite.

e El apoyo de la comunidad y el entorno social

Interrogante 11. segun el grupo focal es parte fundamental porque

Apoyo de la Comunidad son uno de los principales apoyos que tiene el
paciente en su entorno.

e Lasrespuestas del grupo focal coincidieron en su
totalidad que no existe grupo de apoyo o
brigadas de apoyo comunitario hacia el paciente
con epilepsia.

Interrogante 7.
Apoyo Diario al Paciente

Interrogante 8.
Apoyo Emocional Recibido

Interrogante 9.
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Interrogante 12.
Grupos de Apoyo Comunitario

En este sentido la mayoria de respuestas se
centraron en que la condicion del paciente ha
afectado en su vida emocional provocando
alteraciones en el estado de &nimo como
depresion y frustracion.

En muchos casos también ha afectado en el lo
personal con la relacion hacia los demas
complicando relaciones emocionales

En otras personas aseguran que la condicion ha
afectado negativamente al no saber a ciencia
cierta sobre la enfermedad

Interrogante 13.
Impacto en la Vida Personal y
Emocional de los Cuidadores

Entre las respuestas, mas escuchadas fueron que
los pacientes no 0 muy pocas veces participan en
actividades comunitarias por su condicién de
epilepsia.

Pese a ello, existe pacientes que si participan a
veces en actividades comunitarias.

Interrogante 14.
Participacion en Actividades
Comunitarias

Los participantes como familiares directos y
cuidadores de los pacientes aseguran en la gran
mayoria no recibir algin tipo de apoyo para
manejar el estrés generado por el familiar con
epilepsia y el cuidado y paciencia que estos
requieren.

Sin embargo, existe una que otra respuesta de
personas que si han recibido algun tipo de ayuda
con sus medios propios.

Interrogante 15.
Apoyo para Manejar el Estrés

Es una enfermedad de riesgos ya que las crisis
generan caidas que pueden producir traumas
fuertes en todo el cuerpo y cabeza.

Se le dificulta encontrar pareja y por el
medicamento que usa su caracter es fuerte
Algunas respuestas coincidieron en que la
enfermedad llega en ocasiones inesperadas y por
eso es dificil hacer alguna actividad.

Interrogante 16.
Experiencias Personales

Se propusieron varias acciones por los
participantes que podrian ayudar a mejorar la
calidad de vida de los pacientes entre ellos uno
de los méas optados fue el de formar o crear
grupos de apoyo con personal especializado para
organizar charlas en las cuales puedan compartir
experiencias y puedan darse apoyo mutuo.
Capacitacion a familiares y pacientes enfocado
en fomentar estilos de vida saludable y manejo
de la enfermedad

Asegurar que los pacientes tengan acceso a
medicina y tratamiento adecuado con
evaluaciones y monitoreos constantes.
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e Proporcionar informacion continua por medio de
talleres sobre la epilepsia con personal calificado

Interrogante 17. que capacite en primeros auxilios por parte de las
Acciones para Mejorar la autoridades.
Calidad de Vida e Apoyo psicologico, emocional.

e Acceso facil a servicios de salud con médicos
especialistas y ayudas economicas

e Que debemos ser empaticos y solidarios con
estas personas

Interrogante 18. e Actividades que se enfoque en el desarrollo de la
Recursos Necesarios para las mejora de la salud
Familias e Buscar personal médico preparado que apoye

positivamente al paciente

e Mas apoyo con la medicina

e Inversion en investigacion mas profunda sobre
las causas de la enfermedad y ayudar a los
pacientes a su familia.

e Que se controle de manera responsable los
lugares donde venden carne de cerdo el cual
contiene un parasito que es uno de los vectores
iniciadores de la epilepsia

e Ayuda con las facilidades para conseguir todo
tipo de medicamento enfocado al tratamiento de
epilepsia que en la mayoria de casos es dificil
encontrar y con altos costos.

e Que los organismos encargados inicien una
campafa de buena alimentacion y control de
sitios donde expenden alimentos con carne de
cerdo.

Interrogante 19.
Sugerencias Adicionales

Fuente. Elaboracion propia del autor.
6.3. Resultados del tercer objetivo.
6.3.1. Diagnostico inicial para Plan de intervencién
Gracias al uso de herramientas aplicadas a pacientes diagnosticados con epilepsia y
familiares se recopilaron y analizaron datos para entender sus necesidades y desafios, asi como
también se analizé el entorno social y familiar para comprender las barreras y facilitadores que
tienen en su vida diaria.
Identificando recursos comunitarios disponibles, como grupos de apoyo, servicios de
salud mental y organizaciones locales se realizé un plan de intervencion (ver anexo 3) para una

futura aplicacion a los pacientes y familiares del barrio El Dulce.
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7. Discusion

En la presente investigacion se ha logrado conceptualizar los fundamentos tedricos que
bordean la epilepsia y calidad de vida de los pacientes del Dispensario médico el Dulce de Loja,
en la actualidad. De la misma manera, el segundo objetivo planteado fue identificar el impacto
de la epilepsia en la calidad de vida de los pacientes diagnosticados del Dispensario médico el
Dulce de Loja. A continuacion, se discuten los hallazgos més relevantes en cuanto a los
resultados de los analisis del grupo focal e interpretaciones de las preguntas del cuestionario:

En cuanto al impacto de la Epilepsia en la Calidad de Vida: Los resultados obtenidos
muestran que la epilepsia tiene un impacto significativo en la calidad de vida de los pacientes.
Las respuestas del grupo focal demuestran que las crisis epilépticas recurrentes no solo afectan
la salud fisica, sino también el bienestar psicologico y social de los individuos. Por otro lado,
segun la respuesta del cuestionario, la estigmatizacion y el rechazo social son factores que
contribuyen negativamente a la percepcién de calidad de vida de los pacientes, quedando
demostrado que el 20% y 22% del total de los participantes algunas veces han experimentado
este tipo de situacion de discriminacion debido a su condicion, cifra que es lamentable ya que
manifiesta la existencia de barreras por factores externos o ajenos a los pacientes que aln no se
han podido superar.

En la evaluacion de la Ansiedad y el Bienestar Psicoldgico: Se observd que los niveles
de ansiedad segun el grupo focal, en los pacientes con epilepsia son elevados, lo cual coincide
con estudios previos como el de Loaiza P, (2020), que demuestra una alta prevalencia de
trastornos de ansiedad en la poblacion de una clinica neurolégica de Loja con la utilizacion de
instrumentos como el Cuestionario de Calidad de vida del paciente con Epilepsia (QOLIE-10),
estos resultados demostraron que del 60,4% de un total de 53 participantes tiene una calidad de
vida muy buena predominando tanto para el sexo masculino como femenino, estos datos en
conjunto con los grupos focales permitid identificar los factores de riesgo y la necesidad de
intervenciones psicoldgicas especificas en los familiares de los pacientes.

Relaciones Familiares y Sociales: La investigacion destaca la importancia del apoyo
familiar y social en la vida de los pacientes con epilepsia. Las familias que brindan un entorno
de apoyo y comprension contribuyen positivamente al bienestar de los pacientes indicando que
el 47,5% de los pacientes dicen siempre tener apoyo de amigos y familiares y casi siempre el
13%, demostrando ser la mayoria de pacientes. Sin embargo, la sobreproteccion puede generar
dependencia y limitar la autonomia de los individuos.

Como ultimo objetivo y de acuerdo a los resultados se elabor6 un plan de intervencion

social en funcion de mejorar la calidad de vida y el desarrollo social de las personas
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diagnosticadas con epilepsia, el mismo que estd conformado con intervenciones sociales que
incluyen educacion sobre la epilepsia a pacientes y familiares, programas de apoyo psicoldgico
y actividades comunitarias que promuevan la inclusion social. Estas acciones pueden mejorar
significativamente la calidad de vida y el desarrollo social de los pacientes diagnosticados con

epilepsia.
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8. Conclusiones

e Conforme a lo investigado acerca de los fundamentos tedricos sobre epilepsia y
calidad de vida de los pacientes del Dispensario médicos el Dulce de Loja, de la
revision de literatura y andlisis tedrico, se establecieron los conceptos
fundamentales de la epilepsia y su impacto en la calidad de vida. Se determino
que la epilepsia es una condicién neuroldgica crénica caracterizada por crisis
recurrentes, que afecta no solo la salud fisica de los pacientes, sino también su
bienestar emocional, social y psicologico. Ademas, se evidencid que la calidad de
vida de los pacientes con epilepsia puede verse significativamente comprometida
debido al estigma social, las limitaciones en la vida diaria y el impacto de la
medicacion.

e El estudio revel6 que la epilepsia tiene un impacto negativo considerable en la
calidad de vida de los pacientes del Dispensario médico el Dulce de Loja. A través
de encuestas del cuestionario QOLIE, se identificaron diversos factores que
contribuyen a esta afectacion, tales como la ansiedad y el estrés relacionados con
la posibilidad de sufrir crisis en cualquier momento, la discriminacion y el
aislamiento social, y las dificultades para mantener un empleo estable. Los datos
también indicaron que la falta de apoyo psicolégico y social agrava estas
problematicas, incrementando el sufrimiento y la desesperanza en los pacientes.

e Con base en los hallazgos obtenidos, se disefid un plan de intervencion social
dirigido a mejorar la calidad de vida y el desarrollo social de los pacientes con
epilepsia del Dispensario médico el Dulce de Loja. Este plan incluye estrategias
de educacién y sensibilizacion comunitaria para reducir el estigma asociado a la
epilepsia, programas de apoyo psicologico y social para los pacientes y sus
familias, y la implementacion de grupos de autoayuda y redes de apoyo. Ademas,
se propuso la colaboracion con instituciones locales para promover la inclusion
laboral y educativa de los pacientes, asi como la formacion continua del personal

de salud en el manejo integral de la epilepsia.
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9. Recomendaciones

e Es fundamental continuar con la difusion de informacion precisa y actualizada
sobre la epilepsia y su impacto en la calidad de vida. Se recomienda desarrollar
y distribuir materiales educativos (folletos, videos, charlas) dirigidos tanto a
pacientes como a la comunidad en general, para aumentar el conocimiento y
reducir el estigma asociado a la enfermedad. Ademas, es importante que el
personal de salud reciba formacidén continua sobre los aspectos teoricos y
practicos del manejo de la epilepsia.

e Es esencial implementar programas de apoyo psicolégico y social para los
pacientes con epilepsia y sus familias. Se recomienda establecer servicios de
consejeria y terapias grupales que ayuden a los pacientes a manejar el estrés, la
ansiedad y la depresion asociadas con la epilepsia. Asimismo, es importante
fomentar la creacion de redes de apoyo y grupos de autoayuda donde los
pacientes puedan compartir sus experiencias y obtener apoyo mutuo.

e La implementacion de un plan de intervencién social para pacientes con
epilepsia es un paso crucial para mejorar su calidad de vida y promover su
integracién en la sociedad. Las estrategias propuestas abordan aspectos
fundamentales como la sensibilizacion comunitaria, que es vital para
desmantelar prejuicios y fomentar un entorno inclusivo. El apoyo educativo y
laboral es igualmente importante, ya que proporciona a los pacientes las
herramientas necesarias para su desarrollo personal y profesional, asegurando
que tengan las mismas oportunidades que el resto de la comunidad. Por ultimo,
la formacion del personal de salud garantiza una atencion especializada y
sensible a las necesidades de los pacientes, lo que es esencial para un tratamiento
efectivo y un soporte integral. Estas acciones, en conjunto, crean un marco de
apoyo que beneficia no solo a los pacientes con epilepsia, sino también a sus

familias y a la comunidad en general.
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11. Anexos
Anexo 1. Oficio de apertura para la investigacion

INSTITUTO ECUATORIANO DE SEGURIDAD SOCIAL

COORDINACION DEL SEGURO SOCIAL CAMPESINO LOJA

Oficio : CPSSCL-ELDUL-2024-001
El Dulce, 19 de junio de 2024

Leda. Cinthya Alexandra Torres Calderan, Mgtr.

DOCENTE ACADEMICA DE LA CARRERA DE TRABAIO SOCIAL DE LA UNIDAD DE
EDUCACION A DISTANCIA Y EN LINEA DE LA UNIVERSIDAD NACIONAL DE LOJA
Presente. -

De mis consideraciones:

Por medio del presente muy respetuosamente me dirijo a Usted, para hacer llegar un
atento y efusivo saludo y a la vez desearle rencvados éxitos en sus nobles funciones
que viene desempefando en bien de la educacion, el motivo del presente tiene como
finalidad dar contestacion a su Of.Nro. UNL-UEDL-CTS-2024-392 de fecha Loja, 19 de
junio de 2024, en el gque en su parte pertinente solicita: "... Por lo expuesto y
conocedora de su espiritu de colaboracion y apoyo con la formacion de profesionales
idoneos para la sociedad, le solicito muy comedidamente, se permita al estudiante del
Ciclo VIl paralelo “B”, Jimmy Israel Celi Cueva, realizar su trabajo de tesis denominado
“Epilepsia y Calidad de vida de pacientes diagnosticados en el Dispensario médico el
Dulce de Lojs, en la actualidad”.

Ante lo expuesto informo a Usted que se da la AUTORIZACION, al sefior estudiante
Jimmy lIsrael Celi Cueva para que pueda realizar su TRABAJO DE TESIS en nuestro
Dispensario Médico el Dulce otorgandole todo el apoyo requerido para que pueda
culminar con éxito su trabajo de tesis.

Por la atencion que se sirva dar a la presente le reitero mi gratitud.

Dra. Kerly Estefania Capelo Jiménez
MEDICO ENCARGADO DEL DISPENSARIO SSC EL DULCE

fenovar acluar,
wluar p(;l’(:gelﬁr

www./ess.gob.ec
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Anexo 2. Consentimiento informado — modelo

Consentimiento Informado para la participacion en el estudio:

Epilepsia y Calidad de Vida de los pacientes diagnosticados en el Dispensario médico el
Dulce de Loja, en la actualidad.

Investigadora Responsable: Jimmy Israel Celi Cueva
Institucién: Universidad Nacional de Loja
Fecha: El Dulce, 18 de abril de 2024

Estimado/a [Nombre del participante],

Le invitamos a participar en un estudio de investigacion sobre la “Epilepsia y Calidad de Vida
de los pacientes diagnosticados en el Dispensario médico el Dulce de Loja, en la actualidad ”.
Antes de decidir si desea participar, es importante que comprenda los detalles del estudio y sus
implicaciones. A continuacion, se le proporciona la informacion necesaria para tomar una
decision informada.

1. Objeto de estudio: el objetivo principal de esta investigacion es analizar los efectos que
tiene la calidad de vida de los pacientes diagnosticados con epilepsia en el Dispensario
médico el Dulce de Loja

2. Procedimiento de participacion: si decide participar, se le solicitara que complete un
cuestionario divido en dos secciones, la primera que seran datos demograficos y generales y
la segunda que incluird preguntas sobre la Epilepsia y Calidad de vida de los pacientes
diagnosticados en el Dispensario médico el Dulce. El cuestionario sera confidencial y solo
se utilizara con fines de investigacion.

3. Confidencialidad: Toda informacion recopilada durante el estudio se mantendra
estrictamente confidencial. Los datos seran analizados y reportados de forma agregada, sin
revelar la identidad de los participantes de manera individual.

4. Voluntariedad de la participacion: Su participacién en este estudio es voluntaria. Tiene

derecho a negarse a participar a e retirarse en cualquier momento sin consecuencias
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negativas para usted. Su decisién de participar o no participar no afecta su atencion en

ninguna circunstancia.
5. Contacto e informacion adicional: Si tiene alguna pregunta o inquietud sobre el
presente estudio investigativo puede comunicarse con el investigador responsable,
Jimmy Israel Celi Cueva, con numero de celular, +593 99 759 0123
Al firmar a continuacion, indico que he leido y comprendido la informacion proporcionada en
este formulario de consentimiento informado. He tenido la oportunidad de hacer preguntas y
todas mis dudas han sido respondidas satisfactoriamente. Entiendo que mi participacion en este

estudio es voluntaria y puedo retirarme en cualquier momento sin consecuencias negativas.

Firma del participante

Nombre del participante
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Anexo 3. Propuesta de implementacion

PROPUESTA DE INTERVENCION SOCIAL
Titulo:

Plan de intervencion social en funcién de mejorar la calidad de vida y el desarrollo
social de las personas diagnosticadas con epilepsia en el Dispensario Médico El
Dulce.
1. ANTECEDENTES:

El canton Paltas se encuentra ubicado en la Sierra Ecuatoriana, al suroeste de la provincia
de Loja, a 97 km de la capital provincial. Creado el 25 de junio de 1824, es uno de los
cantones mas antiguos del Ecuador con una poblacion de 23.801 habitantes, de los cuales
6.617 residen en el &rea urbana y 17.184 en el area rural. Sus parroquias urbanas son
Catacocha y Lourdes; y las parroquias rurales son Cangonamd, Guachanama, Lauro
Guerrero, Orianga, San Antonio, Casanga y Yamana.

Guachanam@, una de las parroquias mas antiguas del Ecuador y una de las primeras de la
provincia de Loja, se encuentra ubicada en el canton Paltas a 3.200 metros sobre el nivel
del mar, a los pies del cerro Guachahurco.

La ubicacion del dispensario médico EI Dulce, implementado en Guachanama, en relacion
con el canton Paltas, ha permitido obtener datos de personas diagnosticadas con epilepsia
en dicho dispensario, facilitando asi la identificacion del universo objetivo de pacientes en
la actualidad.

Los estudios neuroepidemiol6gicos en Ecuador revelan datos cruciales sobre la epilepsia.
La investigacion en la Sierra Andina del Norte muestra variaciones significativas en la
prevalencia e incidencia de la epilepsia, lo que sugiere que factores geograficos y
demogréficos juegan un papel importante en la distribucién de esta enfermedad. Estos
hallazgos son esenciales para desarrollar estrategias de saludes publicas dirigidas y
efectivas. Ademas, la alta frecuencia de epilepsia en adolescentes y adultos subraya la
necesidad de una mayor conciencia y recursos para la prevencion y tratamiento de
enfermedades infecciosas y parasitarias, que son factores de riesgo conocidos. El pronéstico
de crisis recurrentes en casi la mitad de los pacientes destaca la importancia de un
seguimiento continuo y un manejo clinico adecuado para mejorar la calidad de vida de los
afectados. Este tipo de investigacion es fundamental para comprender mejor la epilepsia y
para implementar intervenciones que puedan aliviar su impacto en la sociedad ecuatoriana.

2. JUSTIFICACION:

La epilepsia es una enfermedad neuroldgica cronica que afecta a millones de personas
en todo el mundo, incluyendo la parroquia de Guachanama. Las personas diagnosticadas con
epilepsia enfrentan no solo los desafios médicos relacionados con las crisis epilépticas, sino
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también una serie de barreras sociales y emocionales, como la estigmatizacion, la falta de
comprension por parte de la comunidad, el acceso limitado a atencion médica adecuada y el
apoyo emocional insuficiente. En Guachanama, la situacion se agrava debido a la falta de
recursos especializados y la poca sensibilizacion de la comunidad respecto a esta condicion,
lo que afecta negativamente la calidad de vida y el desarrollo social de los pacientes con
epilepsia, haciendo imperativo un plan de intervencién que aborde estas necesidades de
manera integral. El objetivo general de este plan es mejorar la calidad de vida y el desarrollo
social de las personas diagnosticadas con epilepsia en la parroquia de Guachanama, mediante
la implementacion de actividades disefiadas para aumentar la sensibilizacion, proporcionar
atencion médica adecuada y ofrecer apoyo emocional y psicologico.
3. MARCO INSTITUCIONAL.:

El plan de intervencidn social para mejorar la calidad de vida y el desarrollo social de
las personas diagnosticadas con epilepsia en el Dispensario Médico El Dulce esta conformado
por una red de entidades y organizaciones comprometidas con el bienestar de la comunidad.
El Dispensario Médico EI Dulce, como entidad principal, juega un papel crucial en la
ejecucion de este plan al proporcionar un entorno médico adecuado y recursos especializados.
Ademas, se contara con la colaboracion de organizaciones no gubernamentales y locales que
se dedican a la salud y el apoyo social, asi como con autoridades municipales que facilitaran
la coordinacién y el acceso a recursos comunitarios. Este marco institucional garantiza que
el plan no solo esté alineado con las politicas de salud y bienestar locales, sino también que
cuente con el respaldo necesario para abordar de manera efectiva las multiples dimensiones
de la epilepsia y sus impactos en la comunidad.

4. OBJETIVOS DE LA PROPUESTA:

Objetivo General:
v' Mejorar la calidad de vida y el desarrollo social de las personas diagnosticadas con
epilepsia en la parroquia de Guachanama.
Objetivos Especificos:
v' Fomentar la inclusién social, mejorar el acceso a la atencién médica especializada y
proporcionar educacion sobre la epilepsia a pacientes y sus familias.
v Proporcionar apoyo emocional y psicolégico a los pacientes diagnosticados con
Epilepsia del dispensario El Dulce.

5. AREAS DE INTERVENCION:
Las areas de intervencion pueden ser:

Condiciones Socioculturales
Dinadmica Situacion Situacion | Situacién | Situacién Rutinas
familiar econOmica/laboral | de de salud Educativa familiares
vivienda
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6. BENEFICIARIOS

Directos Indirectos
Habitantes del barrio El Dulce Estudiantes de la universidad Nacional de Loja
Pacientes del Dispensario Médico El Dulce Universidad Nacional de Loja

7. PLAN DE ACCION/ACTIVIDADES:
El plan de intervencion consta de 3 actividades.

Tema Actividad 1: Taller de Sensibilizacion sobre la epilepsia para la participacion y
apoyo comunitario

Objetivo de la | Fomentar la inclusién social, mejorar el acceso a la atencién médica

actividad 1. especializada y proporcionar educacion sobre la epilepsia a
pacientes y sus familias.

Actividad N. 1 Taller de Sensibilizacion

Tareas e Disefio del contenido educativo.

e Convocatoria y organizacion de taller

e Ejecucion de taller

Indicador de medicion e NUmero participantes.

Descripcion y metodologia de la actividad.

- Charlas y dindmicas participativas para informar y sensibilizar.
- Publicidad en medios locales, distribucion de invitaciones.
- Realizacion de 2 talleres quincenales.

Recursos logisticos:

- Material didactico, local.

- Impresoras, carteles.

- Material de apoyo, equipos audiovisuales.
Recursos Humanos:

- Facilitadores especializados.
- Voluntarios
- Ponentes
Tiempo de la actividad: 1 mes

Resultados Esperados: Mayor comprension y reduccion del estigma social.
Amplia participacién de la comunidad.

Conciencia y apoyo comunitario fortalecidos.

Costo de la actividad: $1,500.00
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Tema actividad 2: Campafias de Salud y Atencion Médica en el Barrio El Dulce.

Objetivo de la | Fomentar la inclusién social, mejorar el acceso a la atencién médica
actividad 2. especializada y proporcionar educacion sobre la epilepsia a
pacientes y sus familias.

Mejorar el acceso a la atencién médica especializada en el barrio El

Dulce
Actividad N. 2 e Campafia de Salud y Atencion Médica
Tareas - Coordinacidn con profesionales de la salud.

- Organizacion de jornadas médicas.

- Realizacion de consultas y entrega de medicamentos.

Indicador de medicion - Numero de consultas y diagnosticos realizados.
Descripcion y metodologia de la actividad.

- Consultas médicas y diagndsticos gratuitos para pacientes.
- Programacion de fechas y turnos para atencion.
- Jornadas médicas semanales durante 1 mes

Recursos logisticos:

- Equipo médico, local.
- Logistica, transporte.
- Medicamentos.
Recursos Humanos

- Médicos especialistas.

- Personal de salud.

- Enfermeros, voluntarios.
Tiempo de la actividad: 1 mes

Resultados Esperados: Acceso a diagnésticos y tratamientos adecuados, mejora en la atencion
y seguimiento médico y control y manejo efectivo de la epilepsia.
Costo de la actividad: $2,500.00

Tema actividad 3: Creacion de espacios seguros para el dialogo y la intervencién.

Objetivo de la | Proporcionar apoyo emocional y psicologico a los pacientes

actividad 3 diagnosticados con Epilepsia del dispensario El Dulce.

Actividad N. 3 Programas de Apoyo Psicosocial.

Tareas - ldentificacion de pacientes y familias necesitadas de apoyo
psicosocial.
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- Disefio e implementacion de sesiones de apoyo grupal e
individual.

- Seguimiento y evaluacién de progreso.

Indicador de medicion - Numero de personas beneficiadas por el programa.
Descripcion y metodologia de la actividad.

- Entrevistas y evaluacion de necesidades.
- Terapias individuales y grupales semanales.
- Reuniones mensuales de seguimiento y ajuste del programa segun avances.

Recursos logisticos:

- Cuestionarios.
- Material terapéutico, salas de terapia.
- Registros de seguimientos

Recursos Humanos

- Psicoélogos.

- Trabajadores sociales

- Personal administrativo.
Tiempo de la actividad: 2 meses.

Resultados Esperados: Identificacion clara de necesidades psicosociales, reduccion de estrés
y mejora en bienestar emocional y adaptacién continua y mejora de resultados.
Costo de la actividad: $3,000.00

8. CRONOGRAMA GENERAL

Mes Semana Actividad Detalle Costo estimado

Planificacion del
contenido,

Preparativos para | coordinacion del

1 1-2 el Taller de lugar y $500
Sensibilizacién materiales,
publicidad del
evento

Ejecucion del

Realizacion del taller, recoleccion
1 3-4 taller de ’ $1,000

AR de feedback y
sensibilizacion -
evaluacion
Publicidad de la
Campalta de Salud | o0 ginzcion con
2 1-4 y Atencion | médi $2,500
Médica personal médico,
evaluaciones y
tratamientos
3 14 Apoyo_ empc_lonal _ _Eyaluam_on $1.500
y psicoldgico inicial, sesiones
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de terapia,
seguimiento y
evaluacion del
progreso
Sesiones de
Continuacién del | terapia continuas,
4 1-2 Apoyo Emocional evaluacion y $1,000
y Psicosocial ajustes de las
terapias
Revision de
Evaluacion logros y d.e,safl'os,
4 3-4 general del Plan reco_leccu_)n de $500
de Intervencion testimoniosy
datos, informe
final

9. BIBLIOGRAFIA

La base bibliografica se adjuntara de acuerdo a los contenidos actualizados que se vaya

consultando en su momento.
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