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Prologo

El tema de los factores psicosociales asociados al desencadenamiento de
crisis de epilepsia como enfermedad crdnica, es reconocido y sin embargo,
poco trabajado en el sentido de intervenciones sistémicas para su control. En la
Salud Publica y la Psicologia de la Salud contemporanea es de enorme relevan-
cia, dadas las tasas de incidencia y prevalencia y la necesidad de preservar la
calidad de vida de estos pacientes. La seleccion, por tanto, del tema para una
obra como esta que incluye experimentos de intervencion, es muy atinada, pero
asuvez compleja y arriesgada, por cuanto implica una revision extensa e inten-
sa de conceptos, categorias y tematicas en Epileptologia y en Psicologia de la
Salud, algunas conocidas desde hace muchos afios y otras que son novedosas
0 se encuentran atn en pleno desarrollo, y un dominio del arsenal metodologico
disponible para llevarlo a cabo. Tales caracteristicas impusieron una serie de
retos al autor: conocimientos, habilidades, experiencia, autonomia, creatividad,
pensamiento critico y autocritico, pero ademas, una buena dosis de audacia. El
profesor Fabelo ha sido capaz de combinar estos ingredientes y el resultado
final es una obra digna de admiracion.

El trabajo que se presenta es de indiscutible actualidad, no solo por su
repercusion practica en la prevision de apremiantes y complejas tareas que se
deberan enfrentar en relacion con la atencion integral del paciente epiléptico,
sino por el anclaje tedrico que subyace tras la monumental revision de sus
fundamentos y antecedentes y en el analisis de la utilidad de los instrumentos
diagnosticos y del disefio de la intervencion empleados, sobre la base de un
modelo y un paradigma genuinamente salubrista y de profundo contenido
psicosocial. Ofrece evidencia cientifica actualizada sobre la magnitud de la
problemadtica y las principales variables relacionadas con la epilepsia, aumen-
tando el caudal de conocimientos acerca de la prevalencia, etiologia y desarro-
llo de la enfermedad, precisamente en su vertiente psicosocial, que se deben
integrar al camulo de conocimientos que tienen hoy diversos especialistas que
trabajan con estos enfermos.

El disefio de nuevas estrategias de intervencion a escala individual y grupal,
con proyeccion en Atencion Primaria de Salud, toma en consideracion, desde
el punto de vista metodoldgico, diferentes fuentes de sesgo que son debida-
mente controladas en este tipo de investigaciones, lo que garantiza en conside-



rable medida la fiabilidad y validez de los resultados obtenidos. La integracion
de datos epidemiologicos, clinicos y propiamente psicologicos, tanto en la revi-
sion bibliografica, como en la elaboracion del modelo tedrico-metodologico pro-
puesto y del paradigma del cual parte la intervencion, es meritoria. Todas estas
caracteristicas del estudio confieren al libro especial novedad cientifico-técni-
cay significacion teorica y practica, y develan el indudable valor de sus resul-
tados. Ademas existe una exhaustiva argumentacion de las interrogantes y
objetivos de trabajo. El valor de la obra refleja un minucioso empeiio en que la
investigacion realizada y los resultados sean comprendidos ¢ interpretados por
profesionales de diversas disciplinas, y no solo psicologos.

Dr. Jorge A. Grau Abalo
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INTRODUCCION

El contenido de este libro constituye una propuesta para extender el campo
de aplicacion de los conocimientos psicologicos a la solucion de los problemas
del proceso salud-enfermedad a un nuevo espacio: epileptologia. Una serie de
investigaciones desarrolladas por el equipo multidisciplinario de epileptologia
del Hospital Psiquiatrico de La Habana (HPH), fueron develando evidencias
que demostraron que desde la Psicologia se puede contribuir a la elevacion
constante de la calidad de vida de estos pacientes. Promover comportamientos
facilitadores de la adaptacion psicosocial, prevenir las manifestaciones agudas
de la enfermedad e intervenir para la consecucion del control de los ataques y
de las alteraciones psiquicas concomitantes, constituyen aristas del desempefio
profesional que el psicologo de la salud debe dominar para desenvolverse con
éxito en la Atencion Primaria de Salud.

Segun el Diccionario de epilepsia de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), dicha enfermedad se define como una afeccion cronica producida por
diferentes etiologias, caracterizada por la repeticion de crisis debidas a una
descarga excesiva de las neuronas cerebrales. Por su parte la Comision de
Epidemiologia y Pronoéstico de la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE)
considera que se trata de una condicion que se caracteriza por crisis epilépti-
cas recurrentes, provocadas por causa no identificable. En realidad el término
epilepsia procede del griego epilambanein y significa ser sobrecogido o posei-
do bruscamente por fuerzas exteriores. Evidentemente expresa la concepcion
animista que desde tiempos inmemoriales asocio a esta enfermedad con fuer-
zas sobrenaturales y que gestd uno de los estigmas mas solidos fijados en el
inconsciente colectivo de la humanidad.

A los estigmas, prejuicios y criterios erroneos de origen filogenético se
suman otros que contintian gestandose en los diferentes contextos como: fami-
liar, escolar, laboral, comunitario y social.

Su origen ontogenético no impide que también se expresen con gran fuerza
y que incluso provoquen la aparicidon de autolimitaciones y alteraciones psiqui-
cas. No es de extraiar que los factores psicosociales adversos sean los que



con mas frecuencia suelen desencadenar las manifestaciones agudas de la
epilepsia. Sin embargo son escasos los estudios que evaluan la incidencia de
elementos ambientales en esta enfermedad.

La tradicion biologicista de la medicina y de la neurologia como su rama
mas identificada con el estudio de esta afeccion, han privilegiado la evaluacion
de los factores de riesgo neurobiologicos y medicamentosos, mas afines con
una vision limitada de su objeto de estudio.

En Cuba se cuenta con tradicion en el estudio de la epilepsia desde el siglo
x1x. Indudablemente el padre de la epileptologia cubana es el doctor Manuel
Gonzalez Echeverria (1833-1897), quien alcanzo6 fama y reconocimiento mun-
dial. Ademas de publicar una extensa bibliografia sobre esta tematica dirigid
varias importantes clinicas en Europa y los EE. UU., impartié docencia en
grandes universidades de la época e incluso presto servicios como médico per-
sonal del Papa Ledn xi.

Durante el siglo xx los enfermos con epilepsia se atendian fundamental-
mente en servicios de psiquiatria, aunque a partir de los afios 50 en algunas
instituciones hospitalarias neurdlogos y neurocirujanos se aproximaron a la proble-
matica de esta enfermedad. En ese sentido en el Hospital Universitario
"General Calixto Garcia"se recuerda el quehacer del doctor Carlos M. Ramirez
Corria (1903- 1977), y sus investigaciones acerca del uso de la medicina verde
para el control de la epilepsia.

A partir de 1959 las transformaciones en la Salud Publica Cubana posibili-
taron dar cobertura a 100 % de la poblacion en todas las especialidades médi-
cas. La epilepsia no podia ser una excepcion. Aparecen servicios especializados
como los del Instituto de Neurologia y Neurocirugia (INN), profesores de alto
renombre como los doctores Simon Canton y Rodriguez Rivera, por solo
citar 2 ejemplos y el programa para la atencion a las enfermedades cronicas no
transmisibles donde pueden valorarse la atencion y la epidemiologia de la epi-
lepsia en la Atencion Primaria de Salud (APS).

Aproximadamente 70 000 cubanos padecen dicha enfermedad, gran parte de ellos
concurren a centros especializados de atencion secundaria y terciaria, a pesar de que el
nivel primario de salud es el escenario ideal para un seguimiento efectivo y que el enfoque
social de la salud y del comportamiento humano privilegia el estudio de la adaptacion
psicosocial a la enfermedad para los fines de atencion de salud en el medio donde se
desenvuelve el paciente. Sin embargo no se cuenta con procedimientos que en el ambito
comunitario permitan promover entre estos pacientes una conducta favorable a su reha-
bilitacion psicosocial, prevenir sus descompensaciones, garantizar una atencion efectivay
adecuar los servicios de salud que se le brindan a sus necesidades.

La epileptologia como ciencia multidisciplinaria emergente ha impuesto en
los tltimos afios una dinamica creativa. Al personal médico especializado, con-
siderado basico en la practica asistencial de esta enfermedad, se han integrado
otros profesionales de la salud que proveen una atencion multilateral al paciente.



Enfermeros, tecndlogos y psicologos han sido llamados a librar una batalla con-
tra concepciones arcaicas que suelen causar dafio a estos seres humanos. La
ILAE reconoce que la psicologia es util para promover la comprension de la
enfermedad entre los pacientes y para puntualizar el diagnostico y el trata-
miento, ademas de considerarla indispensable para la evaluacion prequirurgica
y para la rehabilitacion del paciente.

Sin embargo la practica asistencial e investigativa permitio identificar un
conjunto de limitaciones en la atencion integral al paciente con epilepsia en
todos los niveles de atencion que son:

— Pensamiento profesional muy centrado en el individuo enfermo y en el

método clinico individual.

— Pobre consideracion de los factores psicosociales que afectan a estos

pacientes.

— Insuficiencias en los conocimientos basicos que sobre la tematica necesitan

los profesionales encargados de su atencion.

— Carencia de una bibliografia apropiada para el estudio del tema y dispersion

de la existente.

— Poca produccion de autores cubanos y déficit de modelos conceptuales y

procedimientos psicoterapéuticos aplicables al contexto de la APS.

La constatacion de dicha situacion y los resultados de varias investigacio-
nes realizadas durante los ultimos afios, sentaron las bases para el desarrollo
del Paradigma Psicoldgico Salubrista para la atencion al paciente con epilep-
sia. En términos generales se propuso asumir una perspectiva diferente al tra-
dicional Paradigma Psicolégico Clinico predominante en la epileptologia. Mas
que evaluar o rehabilitar funciones psiquicas aisladas es preciso elaborar pro-
cedimientos que rescaten potencialidades, reintegren al paciente a la vida so-
cial y mejoren su calidad de vida. Asi el Modelo Teorico Metodoldgico y el
Programa de Intervencion Psicosocial para la atencion al paciente con epilep-
sia constituyen una alternativa viable y sus resultados pueden tener relevancia
a escala nacional. Su introduccion es posible en este medio pues se cuenta con
la estructura organizativa requerida y el personal para esto.

En este texto se aborda de forma multilateral la problematica del paciente
con epilepsia. Durante los ultimos afios se ha mantenido vigente la campana
internacional "Sacando la epilepsia de las sombras" proclamada por la OMS y
se ha hecho un llamado a superar estigmas y prejuicios, a mejorar el nivel de
acceso a los tratamientos y a disefiar procedimientos que potencien el control
de las crisis y mejoren sustancialmente la calidad de vida en los pacientes. En
este caso se perfila un Modelo Teérico Metodoldgico que incluye evidencia
cientifica actualizada y repercusion practica en la atencion a estos pacientes.

Por otra parte se ha logrado una aproximacion a la problematica psicosocial
de la epilepsia desde la perspectiva de la Psicologia de la Salud. Generalmente



la labor del psicologo en los equipos multidisciplinarios de epileptologia se ve
limitada a aplicar pruebas neuropsicoldgicas, rehabilitar funciones aisladas y a
brindar apoyo emocional al paciente. En este caso se propone un programa de
intervencion destinado a mejorar la calidad de vida del paciente a partir de
incrementar su adaptacion psicosocial y de potenciar la terapia biologica
anticonvulsiva. Se demuestra que dotando al paciente de técnicas, habilidades
y herramientas psicoldgicas utiles para controlar el estrés se contribuye tam-
bién al control de los ataques epilépticos.

Los epileptdlogos reconocen que ante eventos estresantes las crisis se
incrementan o reaparecen aun cuando la medicacion anticonvulsivante se hu-
biera mantenido estable. Se desconoce si esto se debe a la disminucion del
umbral de las crisis o como una respuesta especifica ante estimulos
inespecificos. La alternativa que tiene el neur6logo es incrementar la medica-
cion anticonvulsivante con el consecuente riesgo de toxicidad y el encareci-
miento del tratamiento. El Programa de Intervencion Psicosocial elaborado va
dirigido precisamente a entrenar al paciente en el control del estrés y asi indi-
rectamente evita las manifestaciones agudas de la epilepsia.

Este libro permitira descubrir aportes validos para perfeccionar el trabajo
del psicologo de la salud que incluyen las perspectivas teorica, social, practica
y economica. Desde el punto de vista tedrico, el aporte no se limita a haber
trascendido las limitaciones de un Paradigma Psicoldgico Clinico y a haber
asumido un Paradigma Psicologico Salubrista. El propio disefio del Modelo
Teorico Metodologico parte de identificar los factores de riesgo psicosociales
como causa de la inadaptacion de estos enfermos. Como propuesta psicologica
el impacto de esta investigacion se fundamenta en que la Psicologia de la Salud
como rama aplicada de la psicologia que se dedica al estudio de los componen-
tes subjetivos y del comportamiento del proceso salud-enfermedad y de la aten-
cion de salud requiere de la instrumentacion de nuevos procedimientos que
partiendo de sus bases tedricas sean susceptibles de ser aplicados en los servi-
cios de salud.

Como propuesta salubrista la investigacion desarrollada aporta la utiliza-
cion de un programa interventivo en el que predominan acciones que se corres-
ponden con elementos de especial significacion para la salud publica como
ciencia y parte de promover la salud, prevenir la enfermedad y prolongar la
vida mediante esfuerzos organizados de la sociedad. Entre dichas acciones
estan las dirigidas a la promocidn de un estilo de vida adecuado o facilitador de
la adaptacion psicosocial de los sujetos estudiados para contribuir a que
incrementen en lo posible su control sobre el proceso salud-enfermedad y a
partir de esto desarrollen una vida individual, social y econémica productiva.

Se incluyen ademas las acciones encaminadas a la prevencion de las mani-
festaciones agudas que identifican esta enfermedad, y se valora que el trabajo
preventivo abarca las medidas destinadas no solo a prevenir la aparicion de la
enfermedad, sino también a detener su avance y atenuar sus consecuencias



una vez establecida. Finalmente también son validas para este analisis las ac-
ciones destinadas a la adecuacion de los servicios de salud que se les brindan,
promoviendo la capacitacion del personal implicado y la reorientacion de los
servicios de manera tal que valoren la connotacion social de la enfermedad, las
necesidades del individuo de forma integral y la pertinencia de un enfoque
multidisciplinario.

Por otra parte se utilizaron indicadores para evaluar los resultados de las
investigaciones desarrolladas ; los que predominan se corresponden con areas
relevantes para la Salud Publica como son la familia (indicador historia fami-
liar), la comunidad (indicador adaptacion interpersonal), el trabajo (indicador
adaptacion vocacional), la economia (indicador situacion econdmica), los ser-
vicios de salud (indicador medicacion y tratamiento médico) y la sociedad en
general (indicador funcionamiento psicosocial global).

Desde la perspectiva social puede considerarse que el empleo del procedi-
miento de atencion psicoldégico propuesto, al evitar las frecuentes
descompensaciones de las crisis epilépticas por estrés psicosocial, mejora
sustancialmente la calidad de vida de estos pacientes, esto es evidente si se
parte de que el descontrol de las crisis repercute negativamente en areas tan
significativas como la familia, la escuela o el trabajo. Frecuentes ausencias a
las actividades cotidianas, fatigabilidad por el exceso de medicacion y respues-
ta emocional exagerada son algunas de las consecuencias de dicha situacion, a
lo que hay que afiadir que las manifestaciones agudas de la enfermedad pue-
den contribuir a que se establezca un proceso de deterioro progresivo que tien-
da a anular las potencialidades del paciente.

Se pueden considerar aportes de valor como el Programa de Intervencion
Psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia, la adaptacion transcultural
y posterior validacion del Inventario psicosocial de pacientes con ataques epi-
1épticos de Washington (WPSI) y el disefio del eje de accion dirigido a la capa-
citacion del equipo basico de salud, el cual incluy6 la elaboracion y posterior
publicacion del libro Psicologia de la Epilepsia como texto basico de consulta
y la instrumentacion del Diplomado "Epilepsia: diagnostico, prondstico y trata-
miento".

Desde el punto de vista economico el aporte fundamental de la aplicacion
del Programa de Intervencion Psicosocial para la atencion del paciente con
epilepsia, puede concretarse en que al evitar las descompensaciones de origen
psicosocial determina un ahorro considerable de recursos por la disminucion
del consumo de farmacos anticonvulsivantes y de dias/cama de hospitaliza-
cion. La epilepsia es una enfermedad cronica que por lo general requiere me-
dicacion vitalicia, por lo que los costos pueden repercutir negativamente en la
calidad de vida del paciente.

El disefio y desarrollo del Modelo Teorico Metodologico para la atencion al
paciente con epilepsia constituyo el punto de partida para la elaboracion del



Programa de Intervencion Psicosocial. La informacion tedrica que se requeria
para sustentar este procedimiento interventivo se encontraba dispersa en arti-
culos inconexos, pero una serie de investigaciones realizadas por el autor en los
ultimos afios sugerian la necesidad de organizarla y de asumir la elaboracion
del citado esquema tedrico metodologico. Con esos fines se utilizaron los méto-
dos generales del conocimiento tedrico y se cred una estructura representativa
de caracter abstracto que cumple con la condicion de ser eficiente, comprensi-
ble y utilizable.

Tanto el modelo como el programa son el resultado de varias investigacio-
nes que permitieron avanzar hacia posiciones solidas en el conocimiento cien-
tifico, y se logra asi sistematizar una serie de categorias que en el orden tedrico
sirven al epileptologo para comprender el efecto de los factores psicosociales
que afectan al paciente y en el practico lo pertrechan de un método terapéutico
efectivo comprobado empiricamente.

El modelo propuesto esta integrado por 2 sistemas de dimensiones
configurativas: uno tedrico que explica cdmo a partir de factores psicosociales
adversos el paciente puede llegar a presentar una inadaptacion evidente a su
enfermedad y otro metodoldgico que demuestra como a partir de la Psicologia
de la Salud se ha generado un programa interventivo capaz de lograr que el
paciente alcance una adaptacion aceptable a su enfermedad. El éxito de la
investigacion desarrollada es el resultado de extensas revisiones bibliograficas,
de la sistematizacion de la informacion disponible y de la experiencia acumula-
da por el autor durante casi 20 afios de labor profesional en el equipo
multidisciplinario de epileptologia del Hospital Psiquiatrico de La Habana (HPH).

El procedimiento interventivo se desarroll6 en el espacio fisico de una con-
sulta especializada de nivel secundario, pero los pacientes eran monitoreados
desde la APS e incluso algunas de las acciones educativas y psicoterapéuticas
incluidas en el programa se ejecutaron en el contexto comunitario. La concep-
cion historica cultural de la psicologia coherente con la concepcion materialista
dialéctica del mundo sustenta el trabajo desarrollado. Se presenta el modelo
como sistema de conocimientos que explica la incidencia de los factores de
riesgo psicosociales en la aparicion de las manifestaciones agudas de la epilep-
sia y el programa como recurso de sencilla ejecucion capaz de prevenir las
descompensaciones de origen psicosocial.

Se valoran ademas las contribuciones al perfeccionamiento del programa
nacional de prevencion de las enfermedades cronicas no transmisibles, al desa-
rrollo de la epileptologia como ciencia multidisciplinaria emergente y a promo-
ver el fin de los estigmas, prejuicios y criterios errobneos que, como asegura la
campafia global de la OMS aun vigente, han mantenido la epilepsia durante
siglos en la sombra.

El libro ha quedado estructurado en 5 capitulos. En el primero se desarro-
llan los aspectos tedricos fundamentales y se resefian 2 de las evidencias que



permitieron valorar que desde la psicologia podia abordarse la problematica del
paciente con epilepsia. Se trata de 2 investigaciones asumidas desde las pers-
pectivas de la neuropsicologia y de la psicologia clinica respectivamente. En el
segundo capitulo se perfila el transito de la perspectiva clinica a la salutogénica.
En ese sentido se resefia una tercera evidencia que emerge del desarrollo de
una investigacion en que se comparo6 la efectividad de los procedimientos clini-
cos tradicionales y los de la Psicologia de la Salud.

El tercer capitulo se dedica a mostrar el disefio metodologico de la investi-
gacion que evidencia de forma concluyente que desde la psicologia se puede
abordar de forma multilateral la problematica psicosocial del paciente con epi-
lepsia. Se incluye la resefia del procedimiento de validacion del instrumento
utilizado para evaluar la adaptacion psicosocial de los pacientes estudiados. El
cuarto capitulo describe el Modelo Tedrico Metodologico en el que se sustenta
la atencion psicologica al paciente con epilepsia y el quinto capitulo se destina
a precisar los resultados de la investigacion desarrollada, la cual es valorada
como una nueva evidencia construida en este caso desde la perspectiva de la
Psicologia de la Salud.



Capitulo 1

EVIDENCIAS DE LA PSICOLOGIA CLINICA. ESTRES
Y DESCOMPENSACION PSICOSOCIAL

Epilepsia desde una perspectiva psicologica

La epilepsia es una enfermedad de origen organico cuya causa fundamen-
tal reside en la actividad eléctrica anormal del cerebro. Se trata de una afec-
cion cronica de patogenia diversa, caracterizada por crisis eléctricas recurren-
tes, debidas a una descarga excesiva de las neuronas corticales que puede
estar asociada con variadas manifestaciones clinicas y paraclinicas de forma
eventual.

Si bien la clasificacion de las crisis epilépticas se basa en criterios estricta-
mente neurologicos, a los psicélogos no es ajena esta problematica, ya que las
alteraciones psiquicas que se asocian a los distintos tipos de ataques epilépticos
suelen ser especificas. A grandes rasgos, las crisis convulsivas pueden dividir-
se en funcidn del area limitada o total del cerebro afectada por la actividad
critica recurrente. Pueden ser parciales o generalizadas.

En las crisis parciales, la actividad eléctrica anormal siempre comienza en
un area discernible de la corteza cerebral, pero puede expandirse y llegar, in-
cluso, a generalizarse. Se reconocen 3 tipos basicos:

— Simples: en las que no se produce una toma total de la conciencia sino
sensaciones 0 movimientos anormales que se circunscriben a una parte
del cuerpo o alteraciones de la percepcion que afectan un solo sentido.

— Complejas: que ocasionan una toma significativa de la conciencia y
cambios en la conducta, las sensaciones y movimientos en una variedad
de combinaciones.

— Secundariamente generalizadas: que evolucionan hacia las formas tipicas
de las crisis generalizadas, las cuales incluyen varias formas clinicas,
pero las mas comunes son la tonico-clonica o gran mal y la de ausencia
o0 pequeiio mal.

Desde hace varias décadas se especula acerca de que la incidencia de
alteraciones psiquicas es mayor cuando la epilepsia se localiza en el l6bulo



temporal. Incluso, se afirma que la probabilidad de presentar este tipo de tras-
torno aumenta 30 % en pacientes con epilepsia generalizada y 50 % en aque-
llos que presentan focalizacion temporal. Para algunos autores esa asevera-
cion es erronea y se debe, en lo fundamental, a la gran frecuencia de la epilep-
sia temporal y a la especificidad del tipo de alteracion psiquica que la acompaiia.

En el mundo hay mas de 40 millones de seres humanos que padecen esta
enfermedad. En Cuba se ha calculado una tasa que oscila entre 3,1 y 6,1por
1 000 habitantes, lo que determina que entre 30 000 y 70 000 cubanos padezcan
de esta afeccion. En algunas de las instituciones psiquiatricas del pais la epilep-
sia constituye la segunda causa de ingreso, solo superada por la esquizofrenia.

La aparicion de alteraciones psiquicas en los pacientes con epilepsia pare-
ce estar vinculada a 3 grupos de factores de riesgo:

1. Factores neurobioldgicos: edad de inicio de las crisis y su duracion, tipos
de ataques y su control, caracteristicas electroencefalograficas, presencia
de dafio cerebral, metabolismo cerebral y neurotransmisores.

2. Factores psicosociales: temor a las crisis, calidad de vida deficiente,
problemas financieros, escasa disponibilidad de apoyo social y estigmas
sociales y familiares.

3. Factores medicamentosos: politerapia anticonvulsiva, tratamiento con
barbituricos, déficit de folatos y efecto hormonal.

Es importante senalar que, ademas del rechazo psicosocial de que son vic-
timas los pacientes con epilepsia, en ocasiones enfrentan dificultades propias
de las instituciones de salud donde reciben atencion médica. El Sistema Nacio-
nal de Salud (SNS) en Cuba tiene una amplia cobertura y todo paciente tiene
acceso gratuito a los servicios de salud mas especializados. En el area de salud
el paciente con epilepsia es atendido por el médico de familia y si su cuadro
clinico se complica, por un especialista clinico o psiquiatra. Cuando la epilepsia
es de dificil control y las caracteristicas clinicas sugieren otras complicaciones,
se solicita la valoracion del neur6logo, que se encuentra en las consultas espe-
cializadas.

Se considera que en el paciente cronico en general, el apoyo emocional y
cognitivo que es capaz de brindar el equipo de salud se revierte en un mejor
cumplimiento del tratamiento médico, ya que el enfermo lo percibe como una
fuente autorizada y prestigiosa de informacion, a la vez que lo provee de aten-
cion especializada y seguridad. Sin embargo se han detectado deficiencias im-
putables a la carencia de informacion en el personal médico y paramédico: el
empleo de la politerapia anticonvulsivante, descrita como generadora de alte-
raciones cognoscitivas; el diagnostico de epilepsia formulado a partir de un
electroencefalograma (EEG) paroxistico sin la evidencia clinica correspondiente,
la indicacion de tratamiento con anticonvulsivos como profilaxis de la epilepsia
después de traumatismos o cirugia y la indicacion de tratamiento farmacologico
ante la presencia de una primera crisis.
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En ocasiones, los pacientes son remitidos a consultas especializadas para
resolver problemas que tenian solucion en el area de salud. A veces, se incapa-
cita al paciente para la vida laboral sin justificacion alguna o se contribuye a su
estigmatizacion al establecer un diagnoéstico invalidante de manera apresurada.
En no pocas oportunidades se refuerzan las seudocrisis y los trastornos de
personalidad que presenta el paciente con expresiones tales como:

— "Usted tiene una lesion cerebral".

— "Usted tiene un foco epiléptico".

— "Usted tiene que tomar medicamentos mientras viva'.

Epilepsia desde una perspectiva filogenética

Durante milenios, el hombre no encontro6 explicacion racional a esta enfer-
medad, lo que no significa que cejara en los intentos por entender qué ocurria.
Hace 5 000 afios en Egipto, eran temidos los estremecimientos excesivos pro-
vocados por heridas en la cabeza ya que se consideraba una enfermedad en-
viada por los dioses e incluso llegaron a usar la trepanacion del craneo para
tratar el misterioso mal. En Babilonia 2 000 afios después se escribid sobre
lapidas de piedra el "Sakiku" considerado el mas antiguo texto de medicina que
se conserva en el mundo, donde se describe el "antashube" como enfermedad
provocada por la invasion del cuerpo por los demonios y se detallan distintos
tipos de crisis y manifestaciones psiquicas concomitantes. Alrededor de 3 si-
glos después el rey Hammurabi promulg6 que era obligatorio devolver al duefio
el dinero invertido en la compra de un esclavo si se descubria que este padecia
de dicha enfermedad, ya que esto depreciaba totalmente su valor.

El "Talmud", libro sagrado entre los judios vincula la aparicion de la epilep-
sia con el coito realizado en "condiciones extrafias", lo cual motivé la prohibi-
cion de los matrimonios entre pacientes como regla higiénico-profilactica. En
las cruentas guerras libradas en la antigiiedad, eran frecuentes los traumatismos
craneales en los soldados que participaban en las batallas y, en consecuencia,
aparecian diferentes y fuertes sintomas. Entre los griegos fueron considerados
seres poseidos o afectados por el morbo sacro (enfermedad sagrada) y se dio
una connotacion "demoniaca" para unos y para otros la de furia divina. Ya en
esa época la asociacion entre epilepsia y alteraciones psiquicas fue avizorada
por Herodoto (484-420 a.n.e.), quien asegurd que ".... no es improbable que
si el cuerpo sufre de una gran enfermedad, la mente no esté bien tampoco".

Con posterioridad Hipocrates (460-377 a.n.e.) planted que esta enferme-
dad no era ".....ni mas divina ni mds sagrada que las demas enfermeda-
des...", desaloj6 a estos enfermos de los templos de Esculapio, donde perma-
necian recluidos y les indico tratamiento médico. Sin embargo la terapia que se
recomendaba no trascendia las concepciones magicas de la época. La castracion

11



como recurso higiénico-terapéutico, basado en la observacion hebrea de que el
orgasmo remeda un ataque epiléptico, los vomitivos o catarticos para contribuir
a la expulsion de los demonios y la trepanacion del craneo, recurso proveniente
del antiguo Egipto para ayudar al espiritu causante de la enfermedad a encon-
trar una salida para abandonar el cuerpo del enfermo. Galeno (131-201 n.e.)
fue el primero en llegar a la conclusion de que la epilepsia era una afeccion
idiopatica del cerebro y describio las convulsiones generalizadas a intervalos.
De esta forma la concepcion acerca de la epilepsia de aquella época retomo el
cauce cientifico en esa civilizacion.

Entre los romanos la epilepsia fue llamada morbus comicialis ya que in-
cluso los comicios, expresion suprema de la llamada democracia postulada por
ellos, podian suspenderse si en dias previos a su realizacion alguna persona
sufria una convulsion. Se interpretaba como una sefial de los dioses dirigida a
evitar las desgracias. La enfermedad se consideraba impura y contagiosa por
lo que nadie se acercaba a un enfermo aquejado de ese mal. Con el adveni-
miento del cristianismo se reforzo la concepcion demonologica de la epilepsia.
En Los Evangelios, por ejemplo, se describen escenas donde una persona se
"sacude" con violencia, echa "espumarajos" por la boca y "cruje" los dientes.
Esas caracteristicas corresponden a una crisis epiléptica de tipo tonico-clonico
(gran mal). En las Sagradas Escrituras se asegura que se debe a la posesion
por un espiritu "mudo" y "sordo", que solo al ser reprendido por Jesus es expul-
sado del cuerpo (Mc. 9, 14-29).

Durante el periodo Medieval la epilepsia fue interpretada como un conjuro
diabolico y el enfermo muchas veces fue juzgado por los tribunales de la Santa
Inquisicion y condenado a la hoguera como tnica via para purificar su alma.
Los pacientes fueron tratados con amuletos y exorcismo para combatir el lla-
mado maleficio, incluso se aislaban de su entorno socio-familiar por el presunto
caracter contagioso de dicha enfermedad. Las crisis de epilepsia eran conside-
radas como una posesion demoniaca del cuerpo y los enfermos eran persegui-
dos, martirizados y exorcizados para expulsar el demonio que se suponia tenian
dentro. Se reconocia a un grupo de santos del Pantedn Catdlico como protec-
tores: San Juan Bautista, Santa Bibiana y San Valentin. En el siglo xi, las pere-
grinaciones a Santiago de Compostela eran consideradas curativas en el caso
de la epilepsia.

Las "cacerias de brujas" de la época provocaron innumerables crimenes, a
pesar de que personalidades religiosas como el sacerdote Tomas de Aquino
(1225-1774), condend enérgicamente el uso de dichos procedimientos crueles
e inhumanos y, en su lugar, se recomendo el estudio de la epilepsia desde el
punto de vista médico.

El Renacimiento, marcado por su concepcion humanista, pretendioé borrar
muchos afios de ignorancia. La figura de Paracelso (1493-1541), conocido por
su enfoque experimental y humanista de la medicina, desempefia un papel de-
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cisivo en el rescate de la dignidad del paciente. Las ciencias médicas comen-
zaron a desarrollarse progresivamente y retomaron los conocimientos aporta-
dos por escritos antiguos acerca de la epilepsia. El hombre fue considerado
como punto focal de toda actividad humana. Se destaco la importancia de la
relacion emocional médico-paciente con base en el principio ético-humanista
de que "el fundamento supremo de la medicina es el amor." Se postulo que la
epilepsia era de origen cerebral y se practicaba la craneotomia seguida de la
cauterizacion como terapia de la duramadre (capa meningea que envuelve al
cerebro). Aun asi, las personas con epilepsia seguian siendo marcadas como
poseidas por los demonios.

En el siglo xi1x, con el surgimiento de la Neurologia como especialidad inde-
pendiente de la Psiquiatria se abandono la idea de que la epilepsia era causada
por una posesion demoniaca y se aceptd que se producia por una lesion organi-
ca en el sistema nervioso central. En esa etapa aparecen las primeras clasifi-
caciones de las crisis y las lesiones que la originan y en 1873, el neur6logo
inglés John Hughlings Jackson, definio la epilepsia como descargas ocasiona-
les, subitas, excesivas, rapidas y locales de la materia gris.

También en el siglo xx las investigaciones neurofisiologicas ¢ imaginograficas
han sido especialmente relevantes. Se registraron notables avances en cuanto
al estudio, diagnostico y tratamiento a los pacientes con epilepsia y proliferaron
los estudios para establecer las tasas de prevalencia o incidencia de trastornos
psiquicos, deterioro intelectual y factores psicosociales adversos. Los estudios
se han encaminado a buscar el origen de las crisis y a mejorar la calidad de
vida de estos pacientes. Pero los mitos que se asocian a la epilepsia se mantie-
nen aun vigentes. En el actual siglo se continua prestando atencion al estudio de
la significacion de los eventos subjetivos para los fendmenos neurofisioldgicos
que caracterizan esta enfermedad.

A pesar de haberse desarrollado toda una serie de avances como la
electroencefalografia, la tomografia axial computarizada, la resonancia mag-
nética nuclear, la tomografia por emision de positrones y otras técnicas tanto
imaginograficas como neurofisiologicas, neuropsicoldgicas y neuroquirdrgicas
y de que el tratamiento farmacoldgico facilite el control de las crisis en la ma-
yoria de los enfermos, todavia persiste cierto rechazo social hacia el paciente
con epilepsia. De poco valen argumentos como que verdaderos genios de las
artes, la ciencia y la politica la hayan padecido; continuan vigentes los prejui-
cios con respecto a la epilepsia.

Tal es la fuerza de ese estigma milenario, que esta afeccion ha llegado a
ser identificada con la esencia intima del hombre y consecuentemente muchas
veces se ha olvidado que la enfermedad debe ser vista como un accidente
desafortunado en la vida de una persona, como una condicion que se tiene. Ese
estigma ha sido llevado a legislaciones prohibitivas. Hasta hace apenas 2 déca-
das, en algunos lugares de Europa y Norteamérica, la ley proscribia el matri-
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monio entre los enfermos, mientras que en Asia alin se obstaculiza. Por otro
lado, se proponia la esterilizacion al paciente con epilepsia y se le negaba el
acceso a restaurantes, teatros, centros recreativos y edificios publicos. Tam-
bién se afrontan dificultades laborales y sociales.

En Africa la epilepsia se percibe como una enfermedad infecciosa, por lo
que el paciente es aislado por completo de la comunidad. En este continente
perviven hipotesis demonologicas, ya que, en muchos lugares se contintian prac-
ticando exorcismos para expulsar espiritus o demonios, mientras que, en Asia,
la epilepsia se valora como un karma o castigo que procede de fuerzas oscuras
y desconocidas.

Como puede apreciarse la situacion del paciente con epilepsia en el mundo se
caracteriza por el predominio de criterios erroneos y estigmas que se formaron en
épocas anteriores pero que lamentablemente de una forma u otra se mantienen,
haciendo dificil su adaptacion psicosocial. Si se suma el inhumano encarecimiento
del tratamiento y que segun estadisticas de la OMS solo 1 de cada 4 pacientes tiene
acceso al mismo, se puede apreciar el dificil contexto en que viven casi 50 millones
de personas en todo el mundo.

La situacion en América Latina es critica ya que la tasa de epilepsia en muchos
de estos paises es mas elevada que la media mundial. Se debe en primer lugar a que
se trata de una zona endémica de cisticerco, parasito que se adquiere por el consu-
mo de carne de cerdo sin suficiente coccion y cuyas larvas eligen el encéfalo como
lugar idoneo para su enquistamiento y crecimiento provocando generalmente epi-
lepsia. Los trastornos perinatales en lugares donde no hay condiciones higiénico
sanitarias ni atencion especializada que garantice el estado para millones de perso-
nas que viven en la mas extrema pobreza y la frecuencia de los accidentes, enfer-
medades infecciosas y otras causas conocidas de epilepsia, contribuyen a incre-
mentar la incidencia de esta enfermedad en este continente. También es comtn la
discriminacion para obtener empleo y la marginacion del paciente en edad escolar.

Muchos de los pacientes latinoamericanos no tienen acceso a la medicacion
moderna por razones econdmicas lo que hace que el descontrol de las crisis marque
una tendencia al deterioro progresivo. Es evidente que en todo el mundo predomi-
nan los factores psicosociales adversos al paciente con epilepsia, y esto ha determi-
nado que la OMS, con el apoyo de organizaciones no gubernamentales haya lanza-
do la campaiia denominada "Sacando la epilepsia de las sombras" y haya divulgado
el hecho de que de las 3 enfermedades estigmatizantes que hace apenas 30 afios no
podian mencionarse (cancer, lepra y epilepsia), la epilepsia es, en la actualidad, la
afeccion que mantiene mayor vigencia en ese sentido y causa mas estragos a la
dignidad del paciente.

Esta realidad valora la necesidad de crear procedimientos interventivos que
rompiendo esquemas biologicistas tradicionales ofrezcan alternativas de tratamien-
to que permitan superar la situacion descrita. Se trata ante todo de un reto ético y
humano al que los integrantes del equipo basico de salud han sido convocados.

14



Epilepsia desde una perspectiva
ontogenética

Para comprender como se genera la complicada situacion psicosocial del
paciente con epilepsia, es imprescindible conocer la repercusion que tiene la
enfermedad y los criterios de los individuos acerca de esta a lo largo del ciclo
vital. Las crisis epilépticas son relativamente frecuentes durante la nifiez. Se
considera que 8 de cada 1 000 nifos las padecen al menos una vez. Si bien
algunas formas benignas de esta enfermedad desaparecen espontaneamente a
medida que el nifio madura, en la mayoria de los casos persiste en la edad
adulta. Seglin sea la gravedad de la epilepsia, apareceran problemas y conflic-
tos en la familia que pueden llegar a afectar su funcionalidad. Se plantea el
problema de que cuando el control de los ataques no es efectivo, la familia llega
a convertir esa situacion en el punto focal de sus actividades. Restringen la
vida del nifio y sus propias vidas, ademas de que refuerzan el temor compren-
sible que siente el nifio hacia las crisis.

El nifio con epilepsia suele ser sobreprotegido y se obstaculiza el desenvol-
vimiento de sus potencialidades individuales. De esa forma va surgiendo el
lamentable estado de miembro enfermo, que excede la verdadera necesidad y
determina serias desventajas para todos. No hay razon cientifica alguna que le
impida llevar una vida practicamente similar a la de sus coetaneos. Los avan-
ces actuales de la ciencia médica permiten un efectivo control de las crisis, en
la mayoria de los casos.

En cuanto al area escolar se puede asegurar que el nifio con epilepsia, sin
ninguna otra enfermedad del sistema nervioso, puede adaptarse sin dificultad a
la escuela y no debe presentar problemas en el aprendizaje o en la conducta.
Sin embargo la actitud y expectativa de los padres, si influyen de manera signi-
ficativa en el rendimiento académico y en la conducta psicosocial del nifio. Los
trastornos del aprendizaje son muchas veces exagerados debido a la creencia
(bastante generalizada, pero falsa) de que la epilepsia y el retraso mental estan
intimamente relacionados. Por otro lado, se habla de acciones violentas y
destructivas que el nifio corrientemente ejecuta durante sus actividades socia-
les. Si bien se sabe que la crisis epiléptica parcial compleja (psicomotora) y la
generalizada tonico-clonica (gran mal) muestran una conducta ligeramente mas
violenta, es valido precisar el hecho de que esos tipos de epilepsia solo afectan
al 25 % de los pacientes.

Es mucho mas probable que esa conducta sea una legitima defensa al trato
diferente que el nifio va recibiendo en el seno de la familia y en la escuela.
El propio maestro puede cometer el error mencionado si se preocupa excesiva-
mente por la posibilidad de precipitar inadvertidamente una crisis, o si es conta-
giado con creencias imprecisas, que pueden transmitirle los padres del nifio. Se
sabe que muchos maestros viven aterrorizados por la perspectiva de una crisis
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epiléptica en el aula. Los padres del resto de los alumnos pueden estar en
desacuerdo con el hecho de que sus hijos presencien los ataques, por lo des-
agradables y excitantes que pueden resultar.

La excesiva proteccion, extendida ahora al aula, va aislando cada vez mas
al nifio de sus compaiieros. Poco a poco va siendo identificado como solitario,
irritable, falto de interés e impopular, sin que nadie se percate de que es el
resultado legitimo de que el nifio reconoce que es diferente de los demas. La
adaptacion relativamente mala y la lentitud en el aprendizaje que presenta el
nifio con epilepsia, no guardan - por lo general- relacion alguna con su enfer-
medad. Tampoco los trastornos de conducta son ajenos a ese analisis.

El maestro debe ser informado por un especialista. Debe saber qué hacer
ante una posible crisis en el aula. El peligro real al que se enfrenta un nifio que
tiene una crisis en la escuela es minimo. Integrar al nifio en actividades sociales
y deportivas que no resulten verdaderamente riesgosas es la esencia de un
tratamiento individualizado, pero no segregativo. Si los padres tuvieran una vi-
sion realista de las potencialidades de su hijo y lo ayudaran un poco mas, la
situacion podria ser diferente. Sin embargo, por lo general lo limitan, le trazan
objetivos pobres, lo aferran a la familia y le impiden que desarrolle relaciones
sociales normales. Cuando el control sobre ¢l no funciona, puede aparecer,
solapadamente, cierto rechazo, que tiende a acrecentarse en edades posteriores.

En la adolescencia, la problematica propia de la edad llega a complicarse
de manera significativa. La necesidad de independencia y de identidad entra en
contradiccion no solo con el control familiar, sino con restricciones que, nece-
sariamente, la enfermedad impone: medicacion sistematica, abstinencia etilica
y asi evitar situaciones riesgosas. Puede aparecer la frustracion al no poder
seguir el estilo de vida de sus contemporaneos. La madurez no supera los
problemas vinculados con la enfermedad convulsiva, sino que surgen otros nue-
vos. El adolescente con epilepsia puede estar tan incapacitado por su trastorno
como lo estaba en la infancia, pero ahora coopera poco y se deja orientar
mucho menos. La Gnica via para ir solucionando este problema es ir dando al
nifio mas responsabilidad en sus propias actividades y en el manejo de sus
crisis, para que, cuando insista en ser independiente, esté mas preparado para
serlo y enfrente adecuadamente el impacto de la epilepsia sobre su salud.

Si se quiere promover una autorregulacion efectiva y responsable en el
nifo, el adulto debe abstenerse de imponerle limitaciones subjetivas como
resultado de sus temores irracionales y desmedidos. La sobreproteccion
que actiia como un lastre y atenta contra el valor y el desenvolvimiento de sus
potencialidades en las distintas esferas de la vida genera entre otras cosas, el
empobrecimiento de la autoestima, el desarrollo de un estilo de enfrentamiento
tipo negacion y de una baja tolerancia a la frustracion, la aparicion de
autolimitaciones y el desplazamiento de la responsabilidad por el cuidado y
mantenimiento de la salud hacia aquellos que se la proporcionan.
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Tal y como se afirma en relacion con otras enfermedades que afectan la
nifiez, es importante que se conozca y se cumpla lo que el nifio no puede hacer,
pero tal vez mucho mas importante, tanto desde el punto de vista biomédico
como psicosocial, es que se conozca lo que el nifio si puede hacer, y no solo que
se conozca, sino que se promueva. Una adecuada concepcion de la responsa-
bilidad incluye tanto al nifio como a sus familiares y debe partir de la aceptacion
de la enfermedad como condicién intrinseca de su vida, de la incorporacion de
las limitaciones objetivas que impone a su estilo de vida y del desarrollo de
comportamientos que protejan la salud.

Cuando el adulto con epilepsia recibe un tratamiento biologico y psicologico
eficaz, no tiene practicamente limitaciones en su vida personal. Tanto la esfera
laboral como la recreacion, la sexualidad y las interacciones familiares, pueden
ocurrir de manera normal. Sin embargo, la realidad es que ello sucede en la
minoria de los casos. El nifio sobreprotegido, aislado y consciente de su condi-
cion de diferente, que diera lugar a un adolescente rebelde, se convierte ahora
en un adulto pesimista y agobiado ante la posibilidad de sufrir una crisis.

La inadaptacion social y los inadecuados estilos de vida constituyen males
comunes que afectan al paciente con epilepsia. Se requiere no solo de una
atencion especializada para superar tales dificultades, sino ademas, de la cola-
boracion estrecha de los familiares, para conseguir los objetivos propuestos.
Otro de los males que aquejan con frecuencia a esos pacientes es el sentimien-
to de culpa, especialmente si la enfermedad es consecuencia de un traumatis-
mo craneal durante un accidente. Ademas, puede sentirse culpable por las
consecuencias que implica su enfermedad para la familia. Ese sentimiento,
generado por estados depresivos, puede llegar a determinar conductas
autodestructivas. La familia puede reforzar esa idea si acusa al enfermo de no
prever sus crisis y de descuidar su medicacion.

Por lo general los adultos con epilepsia consideran relevantes las fuentes
comunitarias de apoyo social (amigos, hermanos de fe, compaiieros de trabajo
y vecinos). Sin embargo es apreciable una marcada tendencia al aislamiento.
Si bien esto se puede venir presentando desde la infancia, ahora llega a resultar
mucho mas evidente. A menudo, la comunicacioén queda limitada a la pareja 'y
se convierte en un ser totalmente dependiente. Incluso, la familia contribuye a
esta situacion al mantener al paciente alejado de sus problemas cotidianos, con
la sana intencidn de evitarle preocupaciones que puedan desencadenar nuevos
ataques. Esto, por el contrario, enfatiza o refuerza los sentimientos de inutili-
dad. Algunos autores aseguran que hasta los propios pacientes se autoagreden
cuando explican las caracteristicas de su enfermedad. La mayoria de ellos
acrecientan su sentimiento de minusvalia con argumentos tales como:

— Si tienes epilepsia, nadie quiere saber de ti.

En ocasiones, y quizds como compensacion a sus limitaciones reales o
imaginarias, el paciente "asusta" a quienes lo rodean con historias de horror
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acerca de lo que puede suceder durante una crisis. Es asi como se suelen reafir-
mar tales criterios. Uno de los grandes mitos que acompaian al paciente con epilepsia es el
de serunindividuo violento y agresivo. Si bien algunos tipos de crisis pueden generar ciertos
niveles de violenciay agresividad, paraddjicamente cuando hay mayor control de las crisis,
resulta evidente que esa afirmacion es exagerada. Los estudios mas serios realizados hasta
la fecha no avalan la idea de que la epilepsia sea una condicion indispensable para la apari-
cion de esos trastornos. Al respecto, parece ser que ofras alteraciones neurobiologicas
originan niveles de violencia similares o superiores.

Estudios recientes sugieren el empleo de terapias cognitivas y
neuropsicoldgicas, para optimizar el tratamiento anticonvulsivo. El concepto ob-
soleto de personalidad epiléptica se halla en desuso en la actualidad, no solo por
su inconsistencia teorico-metodologica, sino por las evidencias clinicas en su con-
tra, pero la irritabilidad se sigue identificando en este tipo de enfermo. Desde
principios de siglo se decia que la evolucion prolongada y desfavorable de la
epilepsia hacia aparecer en el paciente determinados rasgos (egocentrismo, pe-
danteria, agresividad). Parece ser que ello es posible en estadios avanzados de la
enfermedad como consecuencia de la inercia patoldgica creciente y la lenta
movilidad de los procesos nerviosos, pero de ninguna manera puede asegurarse
que sea una condicion que afecte al paciente de manera fatal.

En el paciente de la tercera edad la epilepsia también implica riesgos que
pueden ser resultado tanto del uso prolongado de drogas anticonvulsivas como de
errores que se cometen en las instituciones de salud en que con relativa frecuen-
cia son internados. Se ha demostrado que el uso de varias drogas anticonvulsivas
es uno de los factores responsables del deterioro neuropsiquico que puede pre-
sentar el paciente. Al respecto se plantea que la epilepsia cronica se suele acom-
pafiar de invalidez aprendida. Desde la vertiente psicologica queda claro el hecho
de que las funciones psiquicas superiores del paciente no necesariamente se
destruyen, que su funcionamiento cognitivo puede conservarse y que sus poten-
cialidades son rescatables cuando no coexisten otras afecciones organicas (atro-
fia cortical, polineuropatias sensitivo-motoras).

Las instituciones, al enclaustrar al enfermo y alejarlo de la vida social, fertili-
zan un terreno propicio para el deterioro general y definitivo del paciente.

Por ultimo el tema de la mortalidad en la epilepsia, aunque no estd asociado a
una etapa especifica del ciclo vital humano, debe ser valorado ya que resulta de
interés general en diferentes grupos de poblacion, principalmente en aquellos que
padecen de enfermedades cronicas no transmisibles. Los estudios epidemiologicos
mas serios al respecto coinciden en que en los pacientes con epilepsia, la morta-
lidad esta aumentada con respecto a la poblacion supuestamente normal y entre
las causas de muerte mas importantes se destacan:

— Toxicidad medicamentosa.

— Broncoaspiracion.

— Muerte secundaria a crisis o estados de mal epiléptico.

— Muerte stbita de causa inexplicable.
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Investigacion psicologica en el paciente
con epilepsia

Si bien se ha avanzado significativamente en los estudios epidemiologicos
acerca de la epilepsia, la evaluacion psicologica del paciente convulsivo cons-
tituye un aspecto vulnerable en su atencion integral. Los instrumentos utiliza-
dos son muchas veces cuestionables, al no ser empleados con la sistematicidad
requerida, ni contar con la imprescindible uniformidad metodolégica. En mu-
chas consultas especializadas no se le presta la debida atencion a la asociacion
epilepsia-alteraciones psiquicas.

Desde principios del pasado siglo se intento precisar el origen del deterioro
intelectual que supuestamente presenta el paciente con epilepsia, pero no es
hasta las ultimas décadas que se registra una aproximacion mas sistematica a
ese problema. Aunque la edad, el tiempo de evolucion de la enfermedad, las
lesiones neuroldgicas, las crisis eléctricas cerebrales y la carga genética son
factores que pueden generar deterioro psicoorganico, se ha demostrado que el
elevado numero de crisis, el descontrol terapéutico y el uso de determinados
anticonvulsivos, son responsables de la mayor parte de los trastornos que se
observan en la esfera de la cognicion del paciente con epilepsia. Por otro lado,
el deterioro intelectual es mas frecuente en ciertos tipos de crisis y no se puede
considerar una condicion que afecta a todos y cada uno de los pacientes con
epilepsia. Para el estudio de la inteligencia en el paciente con epilepsia se utiliza
generalmente el WAIS-R y su escala de deterioro.

La personalidad del paciente con epilepsia también ha sido objeto de estu-
dio. Se emplean escalas tradicionales como el Inventario Multifacético de la
Personalidad de Minnesota (MMPI) y otras més especificas como el Inventa-
rio Neuroconductual, el cual ha resultado muy efectivo para pesquisar trastor-
nos emocionales. Sin embargo, nunca pudieron establecerse caracteristicas
especiales en cuanto a la personalidad y lo mas que se ha logrado fue precisar
el hecho de que, en las epilepsias del 16bulo temporal, se producen cambios sui
generis, definidos como una tendencia opuesta, que incluye gran profundidad
emocional y fuertes cualidades éticas y espirituales, cortesia y servicialidad,
por una parte, y resentimiento reprimido, irritabilidad y colera excesiva, por la
otra.

Los trastornos de la personalidad fueron descritos en la epilepsia desde la
primera mitad del pasado siglo. Se incluian sintomas tales como: tristeza,
dependencia, obsesividad, circunstancialidad y emotividad, los cuales se obser-
van -preferentemente- en las epilepsias del l6bulo temporal. En la actualidad se
sabe que estos sintomas también aparecen en cualquier paciente con alteracio-
nes del sistema nervioso central (SNC), sin que necesariamente padezca de
crisis epilépticas. Sin embargo, durante mucho tiempo fueron interpretados como
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parte de la llamada personalidad epiléptica, que incluia, ademas, la violencia y
la irritabilidad como rasgos estables. En los tltimos afios se ha precisado que
tampoco esto puede considerar de forma absoluta.

Se realizan estudios clinicos con otras pruebas como el psicodiagndstico de
Rorschach y la escala de Beck para la valoracion de la depresion, la cual
acompaiia al enfermo con mucha frecuencia. Incluso, se ha llegado a plantear
que afecta hasta 55 % de los pacientes con epilepsia.

En general la aplicacion de pruebas psicologicas se ha estado usando para
establecer las tasas de prevalencia de los trastornos psiquicos asociados a la
epilepsia, pero ello por lo general adolece de la misma deficiencia metodoldgica:
los resultados muchas veces proceden de muestras parcializadas que incluyen
a pacientes recluidos en hospitales psiquiatricos o en clinicas generales. Por lo
tanto, su objetividad es relativa. Sin embargo, los estudios mas serios realizados
al respecto coinciden en sefialar que alrededor de 30 % de estos enfermos
padecen de afecciones psiquicas, y que incluso, hasta 10 % de ellos pueden
llegar a presentar sindromes psicoticos. Esto determina que ese tipo de afec-
cion sea mas frecuente en pacientes con epilepsia que en la poblacion supues-
tamente sana.

La depresion es el sintoma psicopatoldgico mas frecuente en la epilepsia.
Se cree que determina la aparicion de la "desmoralizacion" secundaria a la
invalidacion cronica y que es consecuencia del desamparo aprendido. Su géne-
sis fundamental se encuentra en los factores psicosociales. Las actitudes de la
sociedad hacia las personas con epilepsia pueden causar mas dolor que las
convulsiones. Las psicosis, al igual que los trastornos organicos cerebrales,
tienen una fuerte relacion con los factores neurobioldgicos, mientras que los
trastornos de la conducta obedecen, por lo general, a factores psicosociales.
Las alteraciones psiquicas, especialmente la depresion y la ansiedad, influyen
de forma significativa en la calidad de vida del paciente con epilepsia. Por lo
tanto, su estudio es imprescindible si se quiere garantizar la estabilidad emocio-
nal del paciente.

Con el fin de contribuir al diagnostico efectivo de la epilepsia en el nivel
primario de salud también se han disenado instrumentos validos que permiten
precisar como influye esta enfermedad en cada paciente y que incluyen la
incidencia de las alteraciones psiquicas.

En los ultimos afios ha tomado auge el estudio de la calidad de vida del
paciente con epilepsia. Se encuentran numerosas referencias en cuanto a como
la estigmatizacion social y la alta prevalencia de alteraciones psiquicas en el
paciente con epilepsia determinan un detrimento significativo de su bienestar

20



fisico, mental y social. Se proponen procedimientos educativos y enriquecedo-
res de la espiritualidad como forma de paliar la situacion descrita. El interés por
estudiar los problemas que afectan la vida de las personas con epilepsia se ha
retardado en relacion con otras enfermedades cronicas no transmisibles. Esto
es producto de que el enfoque clinico tradicional prevaleciente en las ciencias
neurobiolédgicas ha enfatizado el éxito en el control de las crisis. No obstante,
en las ultimas décadas del siglo xx aparecieron estudios muy esclarecedores.
En la actualidad proliferan los estudios acerca de la calidad de vida y del bien-
estar psicosocial del paciente con epilepsia. Han aparecido infinidad de
inventarios especializados que se basan en la concepcion de salud de la OMS e
incluyen factores fisicos, sociales y psicologicos. Se crean o seleccionan esca-
las para medir algunas de las consecuencias comunes de la epilepsia y se dise-
flan escalas especificas para medir la severidad de los ataques.

En el campo de la epileptologia, la escala psicosocial mas importante es, sin
lugar a dudas, el Inventario Psicosocial de Washington (WPSI). Para su elabo-
racion se partio del disefio de una escala la cual, al ser aplicada a pacientes con
epilepsia, permitio precisar un conjunto de factores que generalmente los afec-
tan (historia familiar, ajuste emocional, adaptacion interpersonal, adaptacion
profesional, situacion economica, adaptacion de los ataques, tratamiento médi-
coy funcionamiento psicosocial global).

Los estudios realizados con ese inventario en todo el mundo, muestran que
las alteraciones psicosociales que presentan los pacientes con epilepsia tras-
cienden las diferencias raciales, geograficas y culturales. El porcentaje de pa-
cientes con estas alteraciones varia de un pais a otro, sin embargo parece ser
que el rechazo psicosocial es un fendomeno universal. Esto ha determinado que
los pacientes hayan sido estigmatizados y presenten elevadas tasas de desem-
pleo y analfabetismo. Son subvalorados, por el solo hecho de padecer epilepsia,
y en algunos paises, los pacientes han debido sufrir hasta regulaciones migratorias
prohibitivas.

Se han hecho correlaciones entre el MMPI y el WPSI, y se ha encontrado
que la escala adaptacion emocional es la que mejores correlaciones establece,
al medir dificultades emocionales generales (pobre autoestima, sintomas de-
presivos y ansiosos, quejas somaticas inespecificas y sentimiento general de
bienestar). La escala depresion en el MMPI mide fenémenos similares y al-
canza niveles criticos. Esto se ha intentado explicar a partir de la teoria del
desamparo aprendido, que predice una elevada prevalencia de sintomas depre-
sivos y ansiosos en sujetos expuestos cronicamente a eventos de caracter in-
controlado o indeseado. Esa situacion se reproduce exactamente en la vivencia
de las crisis epilépticas.
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Evaluacion neuropsicologica del paciente
con epilepsia

En el estudio al paciente con epilepsia, se usan diversas técnicas. La mas
especifica es la bateria neuropsicologica para la Epilepsia, que incluye 2 tipos
fundamentales de pruebas:

1. Inteligencia, emocionalidad y lateralidad (seleccionadas del WAIS, MMPI
u otras).

2. Pruebas neuropsicoldgicas especializadas (seleccionadas del Halstead-
Reitan Battery).

Se trata de 16 medidas discriminativas que fueron probadas -con éxito- en
un grupo integrado por 50 pacientes con epilepsia, y que desde entonces se
usan internacionalmente.

Otra de las pruebas neuropsicologicas mas empleadas en esa area es el
Wisconsin Card Sorten Test, que mide habilidades abstractas, solucion de pro-
blemas y respuestas perseverativas. Se considera especialmente efectivo para
pesquisar las lesiones de 16bulo frontal. Se ha utilizado para precisar sefiales de
recuperacion en pacientes que han sido intervenidos quirargicamente por pre-
sentar epilepsia refractaria a tratamiento médico.

EI' WALIS, con criterio neuropsicoldgico, ha sido aplicado en estudios comparativos
entre pacientes con epilepsia y diferentes localizaciones de la afeccion. Se ha podido
comprobar que, en las crisis epilépticas del hemisferio izquierdo, hay una disminucion
significativa de la comprension verbal, mientras que en las crisis epilépticas del hemisferio
derecho, se aprecia un déficit de la organizacion perceptual. Con lautilizacion de la escala
de memoria Weschler revisada (WMS-R), se ha estudiado a pacientes con lobectomia
temporal izquierda, y se han encontrado resultados similares.

Por otra parte, el examen neuropsicologico de Luria es una de las técnicas mas
empleadas en esta drea. Se trata de un sistema de pruebas clinico-experimentales
disefadas para recolectar datos utiles, para la formulacion del diagnostico topogra-
fico y que permite explorar el estado de las distintas modalidades de la gnosis y la
praxis del lenguaje (expresivo, comprensivo, lectura y escritura), asi como el esta-
do de la activacion y regulacion de la actividad psiquica en general. Algunos autores
prefieren utilizar adaptaciones de ese sistema de pruebas funcionales reelaboradas,
para poder cuantificar sus resultados. Tal es el caso, por ejemplo, de la bateria
neuropsicologica de Luria-Nebraska, mientras otros siguen los criterios evaluativos
de seguidores de la obra de Luria.

En Cuba, se usan generalmente los procedimientos originales de Luria, que
incluyen diversas metodologias, y si bien se ha estudiado -con éxito- a pacien-
tes que presentan manifestaciones clinicas de lesiones tumorales del cerebro,
trastornos vasculares encefalicos y enfermedades de origen traumatico, en el
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caso de la epilepsia los resultados son insuficientes. El diagnéstico topografico
de la enfermedad comicial a partir de la exploracidon neuropsicologica resulta
una tarea dificil cuando la epilepsia no esta asociada a afecciones tumorales,
vasculares o traumaticas. Esa situacion se puede deber a que en la epilepsia
focal no necesariamente existe estabilidad en las crisis eléctricas cerebrales,
como para producir dafnos estructurales que conduzcan al deterioro
neuropsiquico. Cuando el descontrol de las crisis se estabiliza y el deterioro se
torna progresivo, entonces las manifestaciones de disfuncion generalizada pre-
dominan, lo que impide establecer el diagndstico topografico con base en el
estudio de las funciones psiquicas superiores. No obstante, algunos autores
aseguran que el examen neuropsicologico permitié obtener informacion im-
prescindible, para determinar la localizacion del foco epiléptico dominante, y en
consecuencia, predecir los resultados del tratamiento quirrgico a pacientes
con epilepsia.

Dadas semejantes circunstancias, el examen neuropsicoldgico de Luria es
util para el diagnostico topografico de la epilepsia, si dicha afeccion es secun-
daria a una lesion cortical localizada. Cuando no es posible precisar la causa de
la enfermedad, el examen neuropsicologico muestra una tendencia a la inercia
de los procesos corticales y a la disminucion amnésica, que son signos de ca-
racter general. Por otra parte, en los pacientes con psicosis cronica interictal
esquizofreniforme, se ha encontrado una disfuncion de los lobulos frontales.
Entre los signos de alteracion de las funciones psiquicas superiores que permitieron esta-
blecer el diagnostico de disfuncion frontal, se hallan los siguientes:

— Alteracion de la programacion de la actividad.

— Perseveraciones.

— Contaminaciones.

— Olvido del proposito.

— Disminucion de lamemoria reciente.

— Impulsividad.

— Disminucion de laautocritica.

— Indiferencia afectiva.

— Ecolalia.

— Simplificaciones.

— Desinhibicion de la conducta.

— Inercia patologica.

Esmuy significativo que dichos resultados coincidan con los encontrados al estudiar
laesquizofrenia. Los sintomas puestos de manifiesto al evaluar mediante procedimientos
similares a pacientes con esa enfermedad, evidencian una gran semejanza con la
sintomatologia propia de los enfermos con lesiones frontales y/o profundas del cerebro.
Parece ser que las alteraciones de las funciones psiquicas superiores detectadas en
ambos casos, son consecuencia del estado psicotico y que el diagnostico neuropsicologico
de la epilepsia cuando no esta asociada a elementos estructurales precisos continta
siendo practicamente dificil de determinar.
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Estrés como fundamento de la atencion
psicologica en la epilepsia

En un inicio, el estrés fue conceptualizado como respuesta adaptativa del
organismo frente a los estimulos o situaciones nocivas que amenazan su esta-
bilidad. Por ejemplo Claude Bernard, subrayo que en ese caso es imprescindi-
ble que el organismo mantenga un equilibrio interno frente a los cambios que
acontecen en el medio externo. Por su parte Walter Cannon fundamentd que
ante situaciones de amenazas que ponen en peligro el equilibrio interno cabe
esperar que los individuos desarrollen respuestas de huida o de ataque y Hans
Selye definio el estrés como respuesta inespecifica que da el organismo a toda
demanda especifica que le llega y precisa que la misma transcurre a partir de
la ejecucion de 3 fases basicas: alarma, resistencia y agotamiento.

En general estos autores ignoraron el caracter activo del ser humano y lo
valoraron como un ente pasivo fatalmente expuesto a las contingencias am-
bientales.

Con posterioridad, otros autores mostraron interés por establecer el valor
relativo de los estimulos o eventos vitales que provocan esta respuesta, al ser
percibidos por el organismo como una amenaza o fuente de peligro. En ese
contexto aparecen diversas escalas que, con mayor o menor acierto, estudian
los eventos vitales como la Escala de reajuste social de Holmes y Rahe, Escala
de medida del estrés vital de Sarason y Escala de valoracion de los eventos
vitales de Brown y Harris. Sin embargo estos autores al enfatizar en la impor-
tancia del estimulo que origina el estrés obviaron al individuo y construyeron
sus instrumentos pues suponen que los cambios vitales provocaban estrés por
si mismos, ignorando la deseabilidad del evento experimentado. Cuantificaron
los cambios de manera universal sin tomar en cuenta que los sujetos difieren
grandemente en como son afectados por los distintos eventos. Los aconteci-
mientos que ocurren en la historia individual de un sujeto no pueden ser identi-
ficados como valores estandar, pues su caracter estresante dependera en ulti-
ma instancia de los recursos personales de cada cual.

Se muestra que la concepcion del estrés como proceso transaccional es
mucho mas abarcadora y funcional. Su creador Richard Lazarus plante6 que
las causas del estrés no podian ser buscadas ni en el individuo ni en el ambien-
te, sino que estaban vinculadas a la relacion entre ambos. De esta forma define
el estrés psicologico como una relacion particular entre el individuo y el entorno
que es evaluado por este, como amenazante o desbordante de sus recursos y
que pone en peligro su bienestar. Se considerd que en el estudio del estrés se
debe partir de 2 procesos esenciales para la comprension del mismo que son la
evaluacion cognitiva y el afrontamiento.
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Este enfoque superd la tendencia mecanicista que imperaba anteriormente
en el estudio del estrés y rescat6 el papel activo del individuo ante la realidad.
Esto ademas ha repercutido en la creacion de modelos interventivos efectivos
dado que si el estrés no es la respuesta ni el estimulo que lo produce sino que
incluye procesos a perfeccionar en el individuo como la evaluacion y el afron-
tamiento, entonces las deficiencias del individuo pueden superarse.

Para el tratamiento del estrés es preciso disponer de un enfoque
multidimensional, dada la complejidad de este fenémeno. La intervencion edu-
cativa y psicoterapéutica debe estar dirigida a ayudar a los sujetos a disefiar
estrategias para modificar sus interpretaciones de los agentes estresantes, a
elaborar tacticas para reducir sus reacciones psicofisiologicas excesivas y a
desarrollar técnicas adecuadas de expresion y utilizacion de las respuestas al
estrés.

En Cuba se han generado aproximaciones interesantes a esta problemati-
ca. El Programa minimo para el conocimiento y dominio del estrés, parte de
definirlo como un estado vivencial displacentero, sostenido en el tiempo y acom-
pafiado en mayor o menor medida, por trastornos psicofisiologicos que apare-
cen en un individuo como consecuencia de la alteracion de sus relaciones con
el ambiente, que impone al sujeto demandas o exigencias que objetivamente o
subjetivamente resultan amenazantes para €l y sobre las cuales tiene o cree
tener poco o ningun control.

La vulnerabilidad de los sujetos ante el estrés se vincula a la confluencia de
un conjunto de factores que potencian el desarrollo de un perfil de seguridad o
de riesgo. Se incluyen caracteristicas personales, experiencias y vivencias, ele-
mentos ambientales y estilos de evaluacion cognitiva y de afrontamiento. El
perfil de seguridad esta integrado, en primer lugar, por la autoestima, la que se
relaciona con el estilo de evaluacion cognitiva y con los patrones de afronta-
miento que tienen los sujetos. En los pacientes con epilepsia es ese uno de los
aspectos mas seriamente a afectar, lo que ha motivado el disefio de programas
educativos que intentan desarrollarla. El control es otro elemento esencial que
afecta las estrategias de afrontamiento. En estos pacientes ocurre una eviden-
te pérdida del control emocional y fisico.

La fortaleza personal, el estilo de vida adecuado y el afrontamiento cons-
tructivo, son otros elementos del perfil de seguridad que constituyen quimeras
en la epilepsia. Basta sefialar que los estudios acerca de la calidad de vida del
paciente con esta afeccion indican la prevalencia de la inseguridad y el pesi-
mismo, un manejo inadecuado de las tensiones, la tendencia a una vida seden-
taria, dificultades en el sueflo, escasas distracciones, el consumo de sustancias
como alcohol, y una mala distribucion y aprovechamiento del tiempo. Ademas,
en esos pacientes no prima el realismo en la busqueda de soluciones y, muchas
veces, se trazan objetivos que rebasan sus posibilidades.
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El apoyo social, también integrante del perfil de seguridad y modulador del
estrés, es otro elemento deficitario en la epilepsia ya que el rechazo psicosocial
durante afos ha dejado huellas indelebles que, generalmente, alejan y entorpe-
cen el caracter facilitador que debe tener el medio social. Si se toma en cuenta
que el perfil de seguridad no es mas que el estado dptimo de los factores ana-
lizados, y que en ultima instancia expresa la correlacion entre la valoracion y
significacion de las consecuencias que un evento tiene para el individuo y la
valoracion que este hace de los recursos de los cuales dispone para afrontarlo,
se puede concluir que en el caso de la epilepsia hay baja tolerancia al estrés, lo
que aumenta la vulnerabilidad individual y las posibilidades de descompensarse.

El dominio del estrés es una habilidad que puede ser desarrollada en los
sujetos y propiciar asi que logren constituirse en sus propios agentes de cambio
y se responsabilicen con su autocuidado. Requiere, ante todo, adoptar una filo-
sofia y actitud de solucion y enfrentamiento a problemas y dificultades de la
vida cotidiana, para lo cual el paciente, debe entrenarse en estrategias de afron-
tamiento aplicables y debe ensayar y consolidar las habilidades adquiridas so-
bre el conocimiento del estrés, sus causas y manifestaciones.

Valorar el concepto estrés implica, para quienes se aproximan al mismo
desde la psicologia un redimensionamiento de la relacion entre el hombre y su
entorno no solo natural y social, sino ademas consigo mismo. Profundizar en
como regula su comportamiento en funcion no solo de sus recursos personales
sino ademas acorde a las caracteristicas de su cultura y del momento historico
en que se desarrolla constituye la piedra angular de un quehacer terapéutico
que facilite la transformacion del hombre y lo dote de recursos que faciliten su
adaptacion activa y creadora al medio.

Relacion entre estrés y crisis epiléptica

Anteriormente se aceptaba que el estrés y las crisis epilépticas estaban
asociadas, pero no es hasta la década de los afnos 70 del pasado siglo que se
precisa el hecho de que el estrés podia desencadenar los ataques. La ansiedad,
la colera y ciertos eventos comenzaron a percibirse como factores capaces de
inducir o exacerbar las crisis. Sin embargo, estos estudios, pioneros en ese
campo, tenian serias limitantes metodologicas al basarse en descripciones de
un pequeiio numero de pacientes y por consiguiente, pasaron inadvertidos para
la comunidad cientifica.

Con posterioridad, al determinarse el hecho de que los eventos diarios es-
tan asociados a la salud fisica y mental, y que en tltima instancia, caracterizan
en uno u otro sentido la vida del individuo, surgi6é un interés especial por
correlacionarlos con las crisis epilépticas, no solo para comprender el origen de
los ataques, sino porque se avizor6 que, controlando o modificando el impacto
de estos sucesos sobre el individuo, podria lograrse algiin nivel de control sobre
las crisis.

26



Es asi como un grupo de especialistas del Centro Regional para la Epilepsia
de la Universidad de Washington (Seattle, EE.UU.), centraron su trabajo en el
tema. Entre otras cosas, se proponian precisar si habia relacion entre los even-
tos vitales y la frecuencia de los ataques, asi como entre percepcion del estrés
y crisis. Por tltimo, intentaron estimar cuantitativamente el nivel de riesgo.
Para llevar a cabo ese empefio disefiaron un instrumento conocido como "Es-
cala de eventos diarios y registro diario de crisis y tensién", el cual resulta de
gran utilidad para el estudio del estrés en el campo de la epileptologia.

Los resultados obtenidos por esos investigadores demostraron que existe
una relacion positiva entre estrés y frecuencia de los ataques, que la percep-
cion del estrés también se asocia a la mayor incidencia de las crisis y que los
agentes estresantes negativos tienen mas poder en el incremento de los ata-
ques. Esto ultimo se hace notable, incluso, en las primeras 24 h después del
suceso, y cuando este se halla vinculado con las esferas escolar y laboral, las
crisis presentan mucha mayor incidencia.

A partir de ese estudio se han generado algunas aproximaciones al tema.
Los trabajos sobre el locus de control que se entiende como predominio en
cada paciente de formas de control externo o autocontrol de su comportamien-
to, han sido replicados en pacientes con epilepsia. En un grupo de pacientes a
quienes se les habia indicado lobectomia temporal anterior, se encontrd una
relacion estadisticamente significativa entre depresion y locus de control exter-
no. También los trabajos sobre desesperanza aprendida han sido llevados a esa
area y se ha comprobado la prevalencia de sintomas depresivos como conse-
cuencia del desamparo aprendido. Finalmente la incidencia del distress psico-
logico sobre la conducta de salud de estos pacientes ha sido evaluada como
generadora de inadaptacion general al potenciar la accion de los principales
factores de riesgo.

Se considera que la terapia de grupo es recomendable en la epilepsia por-
que a partir del compafierismo se desarrollan estrategias para enfrentar la en-
fermedad o porque el resentimiento hacia las personas que no padecen de
epilepsia y la autocompasion disminuyen. Si el estrés no se genera por causa
del individuo ni del entorno, sino que es consecuencia de la interaccion entre
ambos e implica una evaluacion de amenaza ante la cual el individuo no tiene
recursos, entonces el paciente con epilepsia es especialmente vulnerable. Da-
das las caracteristicas de esta enfermedad, no solo es muy probable la exposi-
cion a eventos vitales que entrafien pobre control y desajuste, sino que el propio
proceso de evaluacion cognitiva se verd afectado, ya que los trastornos
psicosociales descritos con antelacion determinan que con frecuencia, se vis-
lumbren consecuencias negativas que atentan contra el bienestar del sujeto.

Se propone la utilizacion de procedimientos dirigidos a la reduccion de los
niveles de estrés y a mejorar los estilos de afrontamiento. La influencia puede
ser focalizada en la cognicion, la emocion o la conducta. Lazarus recomienda el
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empleo de terapias flexibles y polifacéticas o multimodales, con el argumento
de que solo asi hay mayor probabilidad de establecer procesos correctivos.
Como se ha podido precisar con anterioridad, el paciente con epilepsia es obje-
to de una serie de factores psicosociales capaces de generar estrés. Esto de-
termina que pueda presentar descompensaciones de sus ataques, e incluso,
alteraciones psiquicas concomitantes.

La relacion entre estrés y crisis epiléptica sugiere la posibilidad de probar
nuevas alternativas interventivas diferentes al tradicional aumento de la medi-
cacion anticonvulsiva. Una opcion vdlida es, sin lugar a duda, el empleo de
procedimientos antiestrés. Por las caracteristicas de la enfermedad epiléptica,
este tipo de procedimiento puede ser muy util al influir sobre los aspectos
cognitivos, afectivo-emocionales y conductuales del paciente ya que las altera-
ciones psiquicas asociadas a la epilepsia suelen afectar cualquiera de las areas
mencionadas.

Tomando en cuenta estos presupuestos y una vez demostrada la vulnerabi-
lidad del paciente con epilepsia ante el estrés, el autor se propuso desarrollar un
procedimiento interventivo dirigido a prevenir las manifestaciones agudas de
esta enfermedad. Para desarrollar dicho enfoque preventivo fue imprescindi-
ble partir del elemento salud y superar la contradiccion que supone basarse en
el mismo para incidir sobre individuos enfermos, lo cual fue posible a partir de
un criterio simple: las crisis epilépticas se controlan con medicamentos, pero la
adaptacion psicosocial de estas personas a su enfermedad y la superacion de
los factores de riesgo correspondientes, demandan otro tipo de intervencion
facilitadora.

En este sentido resulta acertado partir de los postulados de la Psicologia de
la Salud como rama aplicada de la psicologia que se dedica al estudio de los
componentes subjetivos y de comportamiento del proceso salud-enfermedad y
de la atencion de la salud. En consecuencia, a la Psicologia de la Salud le
interesa el estudio de aquellos procesos psicologicos que participan en la deter-
minacion del estado de salud, en el riesgo de enfermar, en la condicion de
enfermedad y en la recuperacion, asi como las circunstancias interpersonales
que se ponen de manifiesto en la prestacion de servicios de salud. Esto se
expresa en el plano practico en un amplio modelo de actividad que incluye
acciones utiles para la promocion de salud, la prevencion de las enfermedades,
la atencion a los enfermos y personas con secuelas y para la adecuacion de los
servicios de salud a las necesidades de quienes los reciben.

Basarse en una posicion sanitarista no significa ignorar la atencion o cura-
cion de los enfermos. No debe llamar a confusiones que se diga Psicologia de
la Salud, pues en términos simples se prefiere utilizar en su denominacion la
que alude a la parte positiva del proceso, pero se estd hablando de psicologia
aplicada a la salud y a la enfermedad con sus secuelas.
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Enel afio 1997, 1a OMS en coordinacion con 2 importantes organizaciones
no gubernamentales: la ILAE (Liga Internacional contra la Epilepsia) y el IBE
(Bur6 Internacional para la Epilepsia) lanz6 una campafia global llamada "Sa-
cando la epilepsia de las sombras". Con esta campafia se proponia sensibilizar
a los estados sobre los problemas que afectan a estos pacientes, perfeccionar
los tratamientos empleados y mejorar la calidad de vida. Cuba se sumo a este
empefo con campaiias en la prensa nacional y cursos de actualizacion y entre-
namiento para el personal médico y paramédico. Segiin la OMS, esta campafia
tiene 2 objetivos basicos: contribuir a una mejor comprension de esta enferme-
dad e identificar las necesidades de promocion, educacion, tratamiento, servi-
cios y prevencion.

En el 2001, casi 4 anos después de inicio de la campaiia, se dio por conclui-
da la primera fase y, paralelamente, se inicid su segunda fase aun vigente con
la finalidad de enfatizar en aspectos pendientes. Los objetivos generales que se
pretenden alcanzar son incrementar la conciencia en los profesionales de la
salud y en la poblacion en general acerca de que la epilepsia es una afeccion
cerebral tratable que tiene carcter universal, llevar la epilepsia a nuevos pla-
nos de aceptabilidad en el dominio publico, perfeccionar la educacion acerca
de la epilepsia, identificar las necesidades de las personas con epilepsia y aler-
tar a los paises acerca de esas necesidades para que contribuyan a su satisfac-
cion. Entre las prioridades se mantienen los cuidados que la enfermedad de-
manda, el alivio de la carga econdomica que se le atribuye y la defensa de los
derechos de los pacientes.

Descompensacion psicosocial del paciente con epilepsia

La utilizacién de técnicas psicoterapetticas en el tratamiento a pacientes
con epilepsia, parece estar justificada solo cuando hay alteraciones psiquicas
asociadas o cuando se persigue el crecimiento personal y el perfeccionamiento
de habilidades en dichos pacientes. Pretender el control de las crisis epilépticas
mediante ese tipo de técnica puede parecer, a primera vista, un esfuerzo tanto
absurdo como estéril.

No obstante, no se debe olvidar el hecho historico de que los propios neur6-
logos, desde las primeras clasificaciones, incluian descripciones detalladas de
las crisis y alteraciones psicologicas asociadas al comienzo de la enfermedad.
Willis (1622-1675) y Sydenhan (1624-1675), mencionaban la histeria y la hipo-
condria en ese sentido. Durante mas de 3 siglos, se viene hablando de episodios
que semejan, en sus manifestaciones clinicas, las crisis epilépticas por la con-
ducta anormal que presenta el paciente, pero que carecen de un origen epilép-
tico, o sea, no resultan de una descarga eléctrica anormal en el cerebro, sino
que son la consecuencia de un trastorno emocional o psicologico.

Los ataques histéricos constituyen una referencia obligada al formular el
diagndstico diferencial de epilepsia. Charcot (1825-1893) llego, incluso, a identifi-
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car ambas enfermedades como una sola, y a asegurar que habia mecanismos
cerebrales comunes en ambas entidades. En las ultimas décadas, han sido
estudiadas algunas crisis de origen psiquico, que pueden coexistir con verda-
deros episodios ictales y que no necesariamente parten de un trastorno de
tipo histérico.

Las crisis seudoepilépticas, las seudocrisis o las crisis psicogenas son rela-
tivamente comunes en el paciente con epilepsia, y se deben diferenciar de
otras crisis no epilépticas atribuibles al sincope cardiaco o a trastornos
cerebrovasculares, motores o del suefio. Su diagnostico es dificil y requiere la
descripcion pormenorizada del ataque, los factores predisponentes, los sinto-
mas prodromicos y posictales, su duracion, etc.

Lo mas efectivo es la observacion directa de las crisis, asi como la preci-
sion simultanea de la no existencia, en ese momento de fenomenos eléctrico-
corticales, por lo que el recurso dptimo seria el monitoreo al paciente mediante
EEG y video.

Si en esos casos, la psicoterapia puede ser una opcion valida, su empleo para
el control de las verdaderas crisis epilépticas puede ser cuestionado. Sin embar-
g0, en los ultimos afos, se advierte marcado interés por la vinculacion del estrés
con las crisis epilépticas. Primero, esa asociacion fue aceptada sobre la base de
la observacion clinica. Posteriormente, se determind que ciertos acontecimientos
podian exacerbar las crisis, e incluso, incrementar su frecuencia.

Mas tarde, con el criterio de que los sucesos cotidianos estan asociados a
la salud somatica, y que al provocar irritabilidad, frustracion, distress, o por el
contrario, complacencia, satisfaccion o felicidad, permiten predecir también la
salud mental, fueron realizados varios estudios, cuyos resultados han hecho
posible establecer que existe relacion entre la tension emocional y las crisis
epilépticas. Estos hallazgos, han proporcionado el disefio de programas educa-
tivos dirigidos al paciente con epilepsia, y cuyo contenido tematico incluye la
restauracion de la autoconfianza y el entrenamiento para superar estigmas,
prejuicios y conceptos erroneos.

Actualmente, en las consultas especializadas se presta mayor atencion a
coémo determinados eventos vitales desencadenan crisis epilépticas en pacien-
tes con relativo control de sus ataques. Se especula si esto se debe a una
menor absorcion de los anticonvulsivos o a una disminucion del umbral de las
crisis como respuesta inespecifica a estimulos especificos. Se sabe que las
reacciones del sujeto para enfrentar el estrés activan el sistema hormonal y
provocan trastornos tanto en la sangre como en el sistema inmunolédgico. Sea
como fuera, la conducta terapéutica que se sigue es, generalmente, el incre-
mento de la medicacion anticonvulsiva. Precisamente, esta investigacion se
propuso la utilizacion de procedimientos psicoterapéuticos como alternativa para

30



el control de las crisis epilépticas que se producen durante las descompen-
saciones psicosociales.

El objetivo general de la investigacion, Epilepsia y descompensacion
psicosocial del paciente con epilepsia, fue contribuir a la superacion de estas
descompensaciones que se producen, mediante la aplicacion del programa mi-
nimo para el conocimiento y dominio del estrés. Para ello fue necesario demos-
trar la efectividad de dicho programa psicoterapéutico en estos pacientes, faci-
litar mediante su aplicacion que aprendieran a valorar objetivamente los even-
tos vitales, atenuaran sus respuestas emocionales y frenaran el desarrollo de
las alteraciones psiquicas que se producen. Ademas con esto se pretendia fa-
vorecer la atenuacion de la vivencia displacentera de tension subjetiva, que
generalmente, aparece en los pacientes con epilepsia vinculada al suceso
desestabilizador y a la stibita reaparicion de las crisis epilépticas.

Fueron estudiados 60 pacientes que concurrieron a la consulta de epilepsia
del Hospital Psiquiatrico de La Habana por descompensacion psicosocial de
sus crisis epilépticas y alteraciones psiquicas asociadas después de lano de
efectivo control y de tratamiento biologico regular. Aunque entre los objetivos
no estaba comparar la efectividad de las técnicas psicoterapéuticas a utilizar,
por razones practicas la muestra quedé subdividida en 1 grupo control y 3
grupos experimentales.

1. Grupo experimental A: 15 pacientes con epilepsiay psicosis asociada.

2. Grupo experimental B: 15 pacientes con epilepsia y sindrome depre-
sivo asociado.

3. Grupo experimental C: 15 pacientes con epilepsia y trastornos de
conducta asociados.

4. Grupo control D: 15 pacientes con epilepsia y trastornos mixtos
asociados.

El instrumento utilizado para las evaluaciones previa y posterior al procedi-
miento terapéutico fue la Escala de eventos diarios y registro de crisis y tension
de Temkin y Davis, la cual ha sido muy utilizada para evaluar la incidencia del
estrés en los pacientes con epilepsia. Sin embargo no se ha aplicado antes para
precisar la efectividad de un programa psicoterapéutico. Fue necesario hacer
algunas adaptaciones que incluyeron la aplicacion de 2 instrumentos auxiliares:

— Escala de reajuste social de Holmes y Rahe.

— Escala para la valoracion de los eventos vitales de Brown y Harris.

Los resultados fueron evaluados a partir de 4 criterios fundamentales:

1. Evento vital: después de precisada la presencia de un evento vital primario
previo a la aparicion de las crisis epilépticas, se analizan las unidades de
cambio vital y se precisa el nivel de riesgo (elevado, medio, poco o sin
riesgo).

2. Crisis epilépticas: fueron evaluadas clinicamente y precisada su presencia
en cada paciente. se tuvo en cuenta la clasificacion crisis parcial simple o
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compleja, crisis generalizada, crisis parcial secundaria generalizada y mas
de un tipo de crisis.

3. Alteraciones psiquicas: fueron evaluadas clinicamente y precisada su
presencia en cada paciente. Se tuvo en cuenta la clasificacion, trastornos
de conducta, sindrome depresivo, psicosis y no alteraciones psiquicas.

4. Tension subjetiva: después de precisada la presencia de algun nivel de
tension subjetiva de la auto declaracion del sujeto durante una entrevista
semiestructurada, se evalua a partir del reactivo ansiedad vinculada al
suceso como grande, moderado, ligero o ninguna. Esto debe ser confirmado
en otros elementos de la escala para la valoracion de los eventos vitales
por medio de las escalas siguientes:

Escala de eventos diarios y registro diario de crisis y tension de Temkin
y Davis:

1. Indique si alguno de los eventos que aparecen en forma de lista a
continuacion le ocurrieron hoy. Afiada cualquier evento adicional
acontecido que usted valore como importante. Incluya la cantidad total de
eventos y el numero de veces que le afectd cada uno.

z
e

Evento No. de veces (Cuando?

g o0 Jf Oy | | Wl Ny

—
=

—
—

—
\®

No. horas de suefio.

Enfermedad.

Menstruacion.

Alcohol.

Fiebre.

Medicacion.
Observacion: el listado de eventos se confecciona individualmente con
cada paciente a partir de los que le han afectado en las tltimas semanas.

32



En este caso cada paciente debera seleccionar el evento vital primario o
mas significativo para la aparicion de las crisis. Para su valoracion se
utiliza la Escala de reajuste social de Holmes y Rahe.
. (Cuantas crisis usted tuvo hoy? ;Qué tipos de crisis?

Tipo de crisis No. de veces (Cuando?

Observacion: en este caso se precisd que fuera el especialista
correspondiente quien definiera el tipo de crisis después de utilizar los
medios clinicos y técnicos a su alcance. De igual manera se realiza la
valoracidn del tipo de alteracion psiquica concomitante mediante un
procedimiento similar.

. (Cuén estresante fue el dia de hoy?

Dibuje una linea que intercepte la que une a ambos extremos de manera
tal que represente su promedio de tension o nivel de estrés en el dia de
hoy.

Extremadamente Extremadamente
calmado y relajado tenso e intranquilo

Observacion : se valora el nivel de estrés autodeclarado (estrés subjetivo)
a partir de la escala para la valoracion de los eventos vitales de Brown y

Harris.
Escala de reajuste emocional de Holmes y Rahe:

Relacion de eventos con los puntos asignados por los autores:

Muerte del conyuge 100 puntos
Divorcio 73 puntos
Muerte de un familiar cercano 63 puntos
Cambios notables en la salud o en la conducta de un familiar 44 puntos
Dificultades sexuales 39 puntos
Cambios importantes en el estado financiero 38 puntos
Incremento importante de las disputas conyugales 35 puntos
Cambios importantes de las responsabilidades laborales 29 puntos
Cambios importantes de las condiciones de trabajo 25 puntos

Problemas con los superiores 23 puntos

Cambios importantes en las actividades superiores 18 puntos
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Para el célculo de las unidades de cambio vital (LCV) se deben precisar:

F Frecuencia del acontecimiento
SRRS Peso del acontecimiento en la escala (puntaje)
T Unidad y tiempo

Posteriormente se calcula
LCV=Fx SRRS/t

Por ultimo se valora el riesgo de acuerdo a la siguiente escala:

Riesgo alto 300 puntos o mas
Riesgo medio 200 - 299 puntos
Riesgo bajo 140 - 199 puntos
Sinriesgo Menos de 140 puntos

Observacion: en este caso fue utilizado este procedimiento para el estudio
del evento vital primario o mas significativo para la aparicion de las crisis.

Escala para la valoracion de los eventos vitales de Brown y Harris:

1. Centro de suceso Sujeto
Sujeto y otra persona
Otra persona
Objetos o animales

2. Ansiedad vinculada al suceso Ninguna
Ligera
Moderada
Grande

3. Cambio en la conducta individual Ninguna
Ligera
Moderada
Grande

4. Grado de apoyo manifestado Ninguna
Ligera
Moderada
Grande

5. Control de las consecuencias Ninguna
Ligera
Moderada
Grande

6. Importancia de las decisiones tomadas Ninguna
Ligera
Moderada
Grande
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Observacion: en este caso los reactivos se aplicaron en forma de entrevis-
ta semiestructurada. Para calificar de intenso el nivel de estrés subjetivo el
paciente no solo debia declarar un nivel similar de ansiedad vinculada al suceso
sino que ademas ello fuera confirmado mediante el analisis cualitativo de al
menos 3 de los restantes 5 reactivos . Cuando esto no sucede se devalia a
moderado el nivel de estrés subjetivo.

Aplicacion del programa minimo
para el conocimiento y dominio del estrés

El programa para el conocimiento y dominio del estrés fue el procedi-
miento de psicoterapia utilizado. Se parte de una etapa de conceptualiza-
cion del estrés en la que el paciente aprende qué es el estrés, sus causas y
manifestaciones. Asi pueden reflexionar sobre el particular y precisar el
impacto que tiene sobre sus vidas. En segundo lugar se pone en practica el
entrenamiento, en el cual el paciente debe aprender distintas estrategias de
influencia sobre los aspectos cognitivo, afectivo y conductual que estan
aplicados en el estrés.

Se trata de 9 estrategias especificas que estan dirigidas a focalizar los
aspectos relevantes de cada situacioén, a regular las reacciones
bioemocionales, a la busqueda de informacion y generacion de alternativas,
a inhibir las conductas que amplifican el estrés, a buscar apoyo social, a
cambiar las autoverbalizaciones negativas por positivas, etc.

Este procedimiento psicoterapéutico fue utilizado tanto en esta investi-
gacion esencialmente clinica, como en las posteriores que fueron aproxi-
mandose a una posicion salubrista. Dicho programa integra el Paradigma
Psicologico Salubrista para la atencion al paciente con epilepsia elaborado
posteriormente.

Se trata de técnicas conocidas que fueron seleccionadas por el doctor
Dionisio Zaldivar Pérez para integrar el programa minimo para el conoci-
miento y dominio del estrés. A continuacion se detallan los objetivos y tareas
terapéuticas de cada una de ellas:

Técnica: "Reestructuracion cognitiva"

Con esta técnica los pacientes descubren un procedimiento para identificar
ideas irracionales y se capacitan para modificarlas (principios de la terapia
racional emotiva). Se basa en el hecho de que las personas actiian en funcidon
de sus valores y creencias. Asi, no solo son responsables de su destino sino
ademas, de sus estados emocionales. Se perturban al valorarse a partir de sus
realizaciones, ya que su valor debe estar dado inicamente por su condicion
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humana. Las ideas irracionales generan trastornos que rebasan la implicacion
de los acontecimientos externos (Tabla 1.1).

Tabla 1.1. Objetivos y tareas terapéuticas de la reestructuracion cognitiva

Objetivos:

— Identificar las ideas irracionales que con frecuencia se emplean en la valoracion de
los acontecimientos.

— Modificar las ideas irracionales para reducir la frecuencia e intensidad de las emo-
ciones negativas.

— Aumentar el autocontrol emocional.

Tareas terapéuticas:

— Concientizacion de los sistemas de creencias perturbadoras de cada paciente.
Identificacion de ideas irracionales.

Confrontacion de las ideas irracionales.

— Establecimiento de un nuevo efecto o filosofia.

Con dicha técnica, se conforma un procedimiento para identificar ideas
irracionales y se capacita a los sujetos para su modificaciéon. Primero,
didacticamente, se muestra a los pacientes lo que Ellis denomina el "ABC"
de la terapia racional emotiva. Entre una situacion o evento activante (A) y
sus consecuencias emocionales o conductuales (C), opera un sistema de
creencias racionales e irracionales (B). Esto se ejemplifica al paciente con
diferentes situaciones hasta estar seguros de su comprension. Posterior-
mente, se pasa a identificar sus ideas irracionales mediante interrogantes
como: jPor qué me siento horrible? ;Qué no puedo soportar?, etc., o se
tratan de identificar las ideologias perturbadoras, que son:

— Tengo que actuar bien y tengo que ganar la aprobacidn por mi forma

de actuar sino soy considerado un "podrido"

— Tu debes actuar de forma amable, considerada y justa conmigo o de lo

contrario eres un canalla.

— Las condiciones en que vivo deben seguir siendo buenas y faciles para

conseguir lo que deseo sin mucho esfuerzo o incomodidad. De lo contrario,
el mundo se convierte en despreciable.

Por tultimo, se confrontan las ideas irracionales (D) y se generan otras
alternativas racionales (E). Para ello, se proponen como hipotesis que se deben
demostrar y finalmente, se sustituyen por la alternativa racional.

Técnica: "Asercion encubierta”

Esta técnica ensefia al paciente a emplear pensamientos o imagenes afir-
mativas. Asi, se enfrentan las ideas irracionales y las de caracter repetitivo u
obsesivo. El sujeto debe aprender a detener e interrumpir los pensamientos
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automaticos estresantes y sustituirlos por otros que resulten mas asertivos y
que contribuyan al afrontamiento de las situaciones estresantes (Tabla 1.2).

Tabla 1. 2. Objetivos y tareas terapéuticas de la asercion encubierta

Objetivos:
— Detener pensamientos molestos y que provoquen estrés.
— Elaborar pensamientos asertivos que contribuyan al afrontamiento.

Tareas terapéuticas:

— Identificacion de pensamientos que provoquen estrés.
Valoracioén de la perturbacion e interferencia que producen.
Practica de la interrupcion del pensamiento.

— Preparacion de aserciones encubiertas.

La técnica parte de la identificacion y valoracion de los pensamientos
estresantes. Se sugiere hacer una lista y valorarlos en cuanto al grado de per-
turbacion e interferencia que producen en la actividad del sujeto. Para ello, se
pueden auxiliar de una auto-observacion y autorregistro durante cierto periodo
de tiempo (por ejemplo, una semana). Después, deben practicar la interrupcion
del pensamiento, para lo cual el propio sujeto debe concentrarse en ¢l y des-
pués de 1 min gritar en voz alta: alto, detente, basta..., y dejar vagar la mente en
otros pensamientos. Esto debe ejercitarse y la palabra interruptora puede redu-
cirse paulatinamente de niveles audibles a niveles internos. Pueden prepararse
aserciones encubiertas para llenar la mente, dado lo dificil que puede resultar
mantenerla en blanco. Se usan palabras, aforismos, refranes, etc. que tengan
mensajes alentadores.

Técnica: "Solucion de problemas”

El procedimiento parte de la reflexion sobre como se enfrentan los proble-
mas y brinda elementos utiles para la toma de decision y acercamiento a la
solucion de un problema. Primero, es necesario identificar claramente cudl es
el problema, sus causas y sintomas, y las necesidades y objetivos a que respon-
de. Después debe analizarse la respuesta, si agudiza el problema o inmoviliza al
sujeto, etc., (Tabla 1.3).

Tabla 1.3. Objetivos y tareas terapéuticas de la solucion de problemas

Objetivos:

— Identificar puntos débiles en el enfrentamiento a los problemas.
— Desarrollar seguridad ante la toma de decisiones.

— Elevar la eficacia de las soluciones propuestas.
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Tareas terapéuticas:

— Identificacion del problema.

— Valoracién acerca de como se contribuye al problema.
— Generacion de alternativas de solucion.

— Evaluacion de las alternativas.

— Instrumentacion de las alternativas seleccionadas.

— Evaluacion de los resultados.

El paciente se entrena en la identificacion de sus problemas, en la evalua-
cion de sus respuestas y en la busqueda de alternativas validas a partir de la
ruptura de las barreras que representan sus propias inhibiciones, autocensuras
y tendencia a operar a partir de modelos conocidos 0 menos riesgosos.

Los problemas son elementos circunstanciales en la vida y su verdadera
complicacion consiste en la busqueda de la solucion. Muchas personas, en vez
de soluciones, buscan culpables, se lamentan y se centran en sus reacciones
emocionales. Evadir defensivamente el problema o persistir en soluciones in-
adecuadas con cierta rigidez del pensamiento no permite ver las alternativas de
solucion mas efectivas. Tampoco es recomendable insistir en una solucion per-
fecta y obviar otras que pueden contribuir a mejorar la situacion.

Con posterioridad se deben generar alternativas y romper las barreras que
representan las propias inhibiciones, autocensuras y la tendencia a operar a
partir de modelos conocidos o menos riesgosos. La estrategia conocida como
tempestad de ideas es muy util y parte de desencadenar la imaginacion creativa,
suprimir todo juicio critico o valorativo, para producir la mayor cantidad de
soluciones posibles. Después, se confecciona un listado y se da inicio a su
valoracion. Habrd alternativas que tienen utilidad practica directa, que sean de
aplicacion inmediata, otras que requieran mayor profundizacioén o que aporten
nuevos enfoques y alternativas erroneas poco aplicables. Es importante eva-
luar las alternativas y pesar sus consecuencias, ya que, en funcion de sus cos-
tos o beneficios, podra elegirse una guia determinada para la accion. Por
ultimo, se aplican y evaltan los resultados. De no resultar, se ensayan otras
alternativas en funcion de como fueron clasificados a partir de sus beneficios y
costos.

Técnica: "Relajacion”

El paciente aprende a dominar técnicas de focalizacion, respiracion e ima-
ginacion con vistas a modular y enfrentar los efectos psicofisioldgicos de la
activacion (Tabla 1.4).

Tabla 1.4. Objetivos y tareas terapéuticas de la relajacion

Objetivos:
— Entrenar al paciente en métodos de relajacion para disminuir la activacidon
psicofisioldgica.
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— Aumentar el autocontrol y autoconocimiento.
— Potenciar la sedacion y la profilaxis.
— Aumentar el rendimiento general.

Tareas terapéuticas:
— Focalizacion de la atencion del paciente en diversas partes de su cuerpo.
— Entrenamiento en relajacion general.

— Aplicacion de técnicas de imagineria.

La distension muscular y psiquica es efectiva para el control de la ansie-
dad, para aumentar el rendimiento del organismo y para lograr un mayor
autocontrol del propio cuerpo. Asi, permite modular y enfrentar los efectos
psicofisioldgicos de la activacion. En este caso, se propone un método que
consiste en una integracion de varias técnicas (Schultz y Jacobson) y que in-
cluye 3 de ellas: focalizacion, respiracion e imaginacion (FRI).

Ante el estrés, el individuo tiende a focalizar su atencion en las reacciones
organicas y en las preocupaciones, lo que actiia como un circuito de retroali-
mentacion negativo. Ademas, el ritmo respiratorio transita hacia la
hiperventilacion y la imaginacion se desboca hacia la anticipacion ansiosa de
desgracias y males. Con ese método, el sujeto se capacita para disminuir su
activacion fisiologica, se autocontrola y conoce su cuerpo, se seda y aumenta
surendimiento general.

La técnica parte de focalizar la atencion en los ruidos y sonidos del medio
circundante, y posteriormente, en los del cuerpo. Después, se introduce la téc-
nica de respiracion y se prosigue con la focalizacion de las distintas zonas del
cuerpo, se comienza por la masa encefalica y continua lentamente hacia la
parte inferior del cuerpo. Por ultimo, entra en juego la imaginacion, que incluye
la musica favorita del paciente y una sabana blanca que flota en el aire mien-
tras en ella se proyectan escenas agradables de su vida.

Técnica: "Inoculacion del estrés”

El objetivo de esta técnica es entrenar a los sujetos para utilizar las distintas
senales de tension, ansiedad o estrés como aviso para relajarse. Se enfrentan y
modulan el estado de activacion fisiologica y las autoverbalizaciones estresantes
(amenaza, peligro, catastrofe), que actlian como un circuito de retroalimenta-
cion negativa (Tabla 1.5).

Tabla 1.5. Objetivos y tareas terapéuticas de la inoculacion del estrés

Objetivos:

— Responder adecuadamente ante situaciones que generan temor, ansiedad o estrés.
— Utilizar estrategias de relajacion y respiracion profunda.

— Sustituir pensamientos que provocan estrés por otros que faciliten el afrontamiento.

Tareas terapéuticas:
— Relajacion muscular y respiracion profunda.
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— Listado de situaciones estresantes para el paciente.
— Practica a partir de técnicas de imagineria.

— Listado de pensamientos de afrontamiento.

— Préctica incluyendo pensamientos de afrontamiento.
— Aplicar a situaciones de la vida real.

Dicho procedimiento parte del dominio de la técnica de relajacion y respi-
racion. Se deben relacionar las situaciones estresantes para el sujeto, y luego,
mediante el uso de la imaginacion tratar de lograr vivencias, pero con el auxilio
de larelajacion ante cada sefial de activacion fisiologica. Con posterioridad, se
hace un listado de los pensamientos de afrontamiento positivo, como por ejem-
plo: pensar de manera pesimista y catastrofica no me ayudara a solucionar la
situacion, debo mantener el control, etc. Con estos, se procede nuevamente a
lograr vivencias de las situaciones estresantes, pero ahora, ademas de la rela-
jacion, se emplean los pensamientos de afrontamiento. Por tltimo, el procedi-
miento debe generalizarse a la vida real.

Técnica: "Control de la ira”

El paciente aprende a desactivar dicha emocion con el uso de formas ade-
cuadas de respiracion y relajacion, derivando la energia producida hacia alguna
actividad relajante o hacia la realizacion de ejercicios fisicos (Tabla 1.6).

Tabla 1.6. Objetivos y tareas terapéuticas del control de la ira

Objetivos:

— Identificar las causas frecuentes de estallidos de ira en el paciente.

— Desactivar los estallidos de ira de manera constructiva.

— Enfrentar de forma positiva situaciones que en el pasado generaron conductas
agresivas.

Tareas terapéuticas:

— Aprender a contenerse.

— Relajacion y respiracion profunda.

— Retirarse y derivar la ira mediante acciones especificas.

Para ciertas adecuaciones de la técnica de inoculacion del estrés, se ha
creado ese procedimiento. La ira es una emocion que, al reiterarse, se hace
destructiva y perjudicial para la salud, porque con ella el organismo se activa y
se prepara para el ataque. Se vincula a la agresividad y afecta, ademas, las
relaciones interpersonales. Hay una serie de factores asociados a la ira que se
mantienen reprimidos o se niegan, pero que, en un momento determinado, se
expresan y provocan un estallido. Entre estos, estan las atribuciones que se
hace al comportamiento de los demas y al propio del individuo (casi siempre
son acusatorias hacia los demas y justificativas hacia uno mismo), a las expec-
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tativas acerca de como deben ser las cosas, a las autoverbalizaciones que
pueden ser falsas apreciaciones y a otros sentimientos como frustracion, te-
mor, envidia, y otros.

El procedimiento terapéutico parte de reflexionar e identificar las causas
de los estallidos de ira y aprender estrategias para desactivarlas. Se sugiere
primero tratar de contenerse y no explotar. Para ello, se indican ejercicios de
respiracion y relajacion, pero si se nota que ello no resulta, el sujeto debe reti-
rarse y escribir una carta a la persona que despierta la ira y contar lo que siente
para descargar la tension, o contarlo a una persona que, imaginariamente, sien-
ta a su lado. También puede hacerlo con un amigo de confianza.

La energia fisica que provoca la ira debe ser aprovechada en ejercicios
fisicos, deportes, etc. Posteriormente se debe reflexionar acerca de los senti-
mientos y emociones que irritan en busca de posibles resentimientos. Es impor-
tante no dejar de ventilar asuntos que provoquen molestias, malestar, irritacion
o0 enojo; pero debe hacerse de forma constructiva, sin acusaciones verbales y
mostrar disposicion a encontrar una solucion. Es muy efectivo retomar situa-
ciones en las cuales no se pudo controlar la ira, identificar sus verdaderas
causas ¢ imaginar como se hubiera podido aplicar dicha estrategia.

Técnica: "Clarificacion de valores"

El paciente se hace consciente de los valores que posee, de su influencia
en las decisiones y relaciones con los demas, de como dan sentido a su vida 'y
pueden crear estrés, si son inflexibles ante las demandas e imperativos de la
realidad (Tabla 1.7).

Tabla 1.7. Objetivos y tareas terapéuticas de la clarificacion de valores

Objetivos:

— Clarificar los valores poseidos en situaciones de conflicto.

— Concientizar el sistema de valores poseidos y su influencia en las decisiones y
relaciones con los demas.

— Identificar los valores a partir de los cuales se le da sentido a la vida.

— Flexibilizar las orientaciones valorativas de acuerdo con las demandas e
imperativos de la realidad.

Tareas terapéuticas:

— Narracion en que se expresen valores que el paciente debe identificar.

— Seleccion de 10 reglas importantes para el paciente.

— Realizacion de dos listas, una con bienes materiales y otra con bienes espirituales
valiosos para el paciente.

— Reflexién acerca de los comportamientos habituales del paciente.
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Los conflictos en las orientaciones valorativas y la confusion e indefinicion
de valores ante situaciones que se les presentan a los individuos en la vida
cotidiana, pueden convertirse en fuentes importantes de estrés. Los valores
morales que califican lo justo y lo injusto, lo bueno y lo malo, lo que se debe o
no; y los valores no morales (apreciativos) que califican lo que gusta o no, son
importantes para la toma de decisiones en los individuos.

El objetivo de la clarificacion de valores es que el individuo se haga cons-
ciente de los valores que posee, de su influencia en las decisiones y relaciones
con los demas, de como dan sentido a la vida y pueden crear estrés si son
inflexibles ante las demandas e imperativos de la realidad. Dicha técnica cons-
ta de 4 situaciones que se presentan al sujeto para su valoracion y reflexion que
son:

1. Una narracion para que el paciente extraiga los valores que se expresen
en cada decision y los compare con la que ¢l hubiera tomado. En este
trabajo, se us6 como variante que la narracion fuera construida
colectivamente por los propios pacientes, utilizando las posibilidades del
grupo, de manera que se pusieran en juego los valores que despertaban
mayores inquietudes.

2. Seleccion de 10 reglas importantes, reflexion acerca de estas e intercambio
con los otros.

3. Realizacion de 2 listados, uno con bienes materiales y otro con bienes
espirituales. Después, responder preguntas acerca de su caracter
indispensable y de los cambios que traeria la pérdida de alguno de ellos.

4. Reflexion acerca de los comportamientos habituales del paciente. Deben
precisar si responden a una eleccion libre o si son consecuencia de
compulsiones, habitos o imitacion. En el caso de estos tltimos, deben buscar
comportamientos alternativos.

Téecnica: "Guion asertivo"

El paciente perfecciona sus relaciones sociales al aprender como expresar
sus sentimientos sin culpar a nadie, mostrando empatia por el otro, sin exigir
nada pero dejando en claro sus necesidades. La comunicacion y la relacion con
otras personas constituyen una fuente de satisfaccion, pero, cuando estan afec-
tadas o distorsionadas, pueden convertirse en una fuente de tensiones y de
estrés, y dar paso a la aparicion de conflictos (Tabla 1.8).

Para superar tal situacion, es necesario comportarse asertivamente, sin
mostrar conductas agresivas ni pasivas, defender los propios derechos y ex-
presar necesidades, deseos y sentimientos, respetar los derechos ajenos y te-
ner en cuenta sus necesidades, deseos y sentimientos. La asertividad implica
no culpar, sermonear o dafar la autoestima de los demas, concientizarlos de
sus necesidades y sentimientos a la vez que dar a conocer los suyos, brindar al
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otro la oportunidad de cambiar su comportamiento concreto como una forma
de ayuda sin dafnar la relacion y centrarse en la busqueda de soluciones.

Tabla 1.8. Objetivos y tareas terapéuticas del guion asertivo

Objetivos:
— Enfrentar situaciones interpersonales conflictivas.
— Desarrollar habilidades para construir mensajes asertivos.

— Desarrollar habilidades para afrontar de manera asertiva situaciones interpersonales
problematicas.

Tareas terapéuticas:

— Descripcion de la situacion problematica.
— Construccion del guion.

— Practica del guion.

— Aplicacion en la situacion real.

— Retroalimentacion.

Dicha técnica parte de la descripcion de la situacion problematica sin eva-
luarla; a partir de ello se construye un guion asertivo que evite adjetivos califi-
cativos, que exprese los sentimientos generados sin culpar a nadie, que mues-
tre empatia por los del otro, que deje claro lo que se quiere obtener sin exigen-
cias y que tenga en cuenta las necesidades del otro. Se deben reconocer los
fallos y estar dispuesto a negociar. Por ultimo, el guioén debe incluir la descrip-
cion de las consecuencias de la situacion: recompensas y represalias.

Los guiones pueden practicarse mediante la imaginacion a través de la
practica encubierta o utilizar la dramatizacion. Con posterioridad, deben apli-
carse a la vida real, y como parte de la retroalimentacion, evaluarse a partir de
los elementos del comportamiento asertivo o mediante escalas que midan tal
comportamiento.

Técnica: "Empleo del tiempo"

El paciente se hace consciente de como emplea su tiempo, descubre los
desequilibrios y desbalances, busca las causas y genera alternativas factibles.

La inadecuada distribucion y empleo del tiempo es causa frecuente de
estrés. Su uso eficiente implica no emplearlo en cosas inttiles o dejarlo pasar
sin hacer nada. Su estrategia debe partir de una filosofia apropiada, que lo
contemple como uno de los recursos mas valiosos. El tiempo del que se dispone
es el tiempo de la vida y en €l hay que hacer todo lo que se proponga (Tabla 1.9).
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Tabla 1.9. Objetivos y tareas terapéuticas del empleo del tiempo

Objetivos:

— Estimular la valoracién sobre la importancia del tiempo como recurso de primer
orden.

— Analizar el empleo que se esta haciendo del tiempo en la actualidad.

— Distribuir coherentemente el horario de actividades del paciente.

Tareas terapéuticas:

— Representacion grafica del tiempo en forma de pastel.

— Distribucioén de las actividades que cotidianamente se realizan.
— Analisis de los desequilibrios.

Con dicha estrategia, se busca la reflexion acerca de la importancia del
tiempo, asi como el analisis del empleo que se le da para contribuir a su distri-
bucion mas eficiente. Se parte de hacer consciente la propia percepcion del
tiempo, cémo se emplea y el provecho que se obtiene. Si existe sensacion
constante de urgencia y falta de tiempo para descargar tensiones y relajarse, si
se siente que el tiempo pasa muy veloz y se desea una vida mas sencilla, con
menos actividades y compromisos, y se siente culpabilidad por no hacer todo lo
que se deberia, entonces ese fenomeno esta causando estrés.

Se sugiere la técnica de la distribucion de pastel: Un circulo representa las
24 h del dia, donde se ubican las actividades clasificadas como descanso, tra-
bajo, desarrollo personal, tiempo dedicado a la familia, actividades sociales,
activismo y participacion social, necesidades, tiempo personal, transporte, etc.
Asi, se pueden visualizar los desbalances y buscar las causas. Deben buscar
las alternativas para equilibrar trabajo y vida familiar, tiempo personal y activi-
dades sociales. Las prioridades se pueden establecer con criterios de impor-
tancia y urgencia.

Se debe incluir el analisis de habitos o tendencias que pueden hacer perder
el tiempo. Por ejemplo, priorizar las tareas faciles aunque no sean importantes,
dedicar més tiempo a actividades que gustan, aunque no sean importantes,
abrir varios frentes simultaneamente, saltar de una tarea a otra sin concluir
ninguna, postergar injustificadamente tareas que de todos modos hay que en-
frentar.

Resultados de la investigacion "Epilepsia
y descompensacion psicosocial del paciente
con epilepsia"
Los resultados de la investigacion mostraron que después de aplicado el

programa minimo para el conocimiento y dominio del estrés, 73 % de los pa-
cientes del grupo con trastornos de conducta no presentaron riesgo y 6,6 %
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habia mejorado (riesgo medio). Mantuvo un elevado riesgo 20 % de los pacien-
tes. Por su parte el grupo de pacientes con depresion presentd un efectivo
control del riesgo en 66,6 % y mejoria en 6,6 % (riesgo medio). Mantuvo un
elevado nivel de riesgo ante el evento vital 26,6 %. Finalmente en el grupo de
pacientes con psicosis se logro la eliminacion del riesgo en 60 %. De la mues-
tra, 13,3 % logro mejorar (riesgo medio) y 6,6 % mantuvo elevados niveles de
riesgo.

Estos resultados al ser comparados con los de la evaluacion inicial resultan
estadisticamente significativos. Por su parte en el grupo control 40 % de los
pacientes lograron eliminar el riesgo, no obstante el hecho de no haber recibido
el programa de psicoterapia. De ellos 6,6 % logro mejoria (riesgo medio) y
53,3 % mantuvo elevado riesgo. Al comparar esos resultados con los obtenidos
en la evaluacion inicial, la diferencia no muestra significacion estadistica para
la probabilidad de error prevista, es indudable que hubo cierta mejoria en dicho
aspecto, no obstante el hecho de que la medida terapéutica aplicada al grupo
control fue, el incremento de la medicacion anticonvulsivante.

Los 4 indicadores basicos que se obtuvieron a partir de la aplicacion de la
Escala de eventos diarios y registro de crisis y tension de Temkin y Davis
durante las evaluaciones inicial y final, permiten valorar con objetividad la efec-
tividad del programa de psicoterapia empleado. Ello fue avalado estadisticamente
mediante la prueba no paramétrica Wiscolson matched pairs test (P <=0,01).
Cada uno de dichos indicadores evalua un aspecto esencial de las
descompensaciones psicosociales que se producen en los pacientes con
epilepsia.

El primero de estos es el evento vital a partir del cual se generan no solo los
componentes sindromicos de la descompensacion citada, sino, ademas, el resto
de los indicadores estudiados. Como el paciente llega a consulta por lo general
después de varias semanas, es necesario precisar la ocurrencia de dicho even-
to con caracter retroactivo. Es verdaderamente dificil porque no todos los pa-
cientes estan conscientes del momento en que se comenzaron a sentir
tensionados e incluso algunos preferian negar determinados eventos que consi-
deraban comprometedores desde el punto de vista ético moral.

Solo el trabajo con los familiares y el establecimiento de adecuados niveles
de empatia con el paciente a lo largo del proceso terapéutico permitieron supe-
rar ese problema. Por ejemplo uno de los pacientes del grupo B (FMV de 31
afios) habia definido desde el inicio que ciertos cambios en sus condiciones de
trabajo habian generado la situacion en que se encontraba. Cuando avanzo6 el
proceso terapéutico fue capaz de reconocer que la causa primaria de su
descompensacion eran conflictos con su pareja. Se trataba de una persona
mucho mayor que ¢l, la mantenia para resolver su necesidad de vivienda y no le
habia confesado que era homosexual. El conflicto realmente se inicié cuando
fue sorprendido en una relacion con otra pareja y estuvo a punto de ser expul-
sado de la casa.
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Otra de las dificultades relacionadas con este indicador es que no siempre
el evento vital actia como descompensador, ya que algunos pacientes ante
problemas similares se mantienen sin crisis. Por esa razon se decidi6 evaluar el
evento vital a partir de su nivel de riesgo (escala de reajuste social). Aunque
ello no es suficiente para predecir las descompensaciones ya que con determi-
nadas habilidades y un adecuado afrontamiento se pueden evitar y permitia al
menos tener un criterio de partida. Con el programa de psicoterapia se preten-
den crear dichas habilidades con vistas a que el paciente no se desestabilice.

La evaluacion de dicho indicador después del proceso terapéutico constitu-
yo otro serio problema metodoldgico. Si se calcula el nivel de riesgo con rela-
cion a nuevos eventos vitales el criterio de efectividad del tratamiento emplea-
do es superior desde el punto de vista de su validez, pero ello hubiera sido
posible solo en la minoria de los pacientes que se estudiaron, ya que esos suce-
sos desestabilizadores ocurren de manera casual. Ademas las habilidades for-
madas durante el proceso terapéutico impiden que muchas de esas situaciones
sean vivencias como amenazas, peligro, pérdida o desafio, y por tanto no cons-
tituirian verdaderos eventos vitales.

Por esa razon se prefirio reevaluar el evento vital primario y transferir el
calculo del nivel de riesgo ante nuevos eventos vitales en las consultas de se-
guimiento que se mantendran al término del trabajo intensivo. Segin los resul-
tados concretos de este trabajo se puede asegurar que en todos los grupos
experimentales se operd una significativa reduccion del nivel de riesgo del evento
vital con la aplicacion del Programa minimo para el conocimiento y dominio del
estrés, lo que presupone una valoracion mas objetiva de dicho suceso y la
atenuacion de las respuestas emocionales ante el estrés (Fig. 1.1).
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Fig. 1.1. Representacion grafica de los resultados obtenidos en los grupos experimen-
tales y control en cuanto al indicador evento vital (Escala de eventos diarios y registro
de crisis y tension de Temkin y Davis). El nivel de riesgo del evento vital fue calculado
a partir de la Escala de reajuste social de Holmes y Rahe.
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El segundo indicador propuesto por Temkin y Davis, fue tomado en cuenta
para este trabajo en crisis epiléptica. Aunque su diagndstico estuvo a cargo de
un especialista entrenado para ello, el cual contaba con técnicas ttiles, se hizo
énfasis en la rigurosidad para precisar que se trataba de verdaderas crisis eléc-
tricas cerebrales. Por lo general los ataques no ocurren en la consulta y hay
que auxiliarse de descripciones hechas por familiares o amigos.

Dicha situacion puede introducir posibilidades de sesgo pero en este caso
fueron superadas al tratarse de pacientes consultados, con estudios exhausti-
vos y tratamiento biologico efectivo con anterioridad. Por ejemplo uno de los
pacientes inicialmente propuesto para el grupo C (JMS de 26 afios) fue final-
mente sustituido porque sus crisis no fueron precisadas de manera convincen-
te. El paciente fue sorprendido cuando cometia un hecho delictivo y mas tarde
reaparecieron las crisis. Aunque esta situacion puede constituir un evento vital
desestabilizador, no se pudo esclarecer si las crisis eran simulaciones o si habia
alterado de forma intencional el tratamiento biologico para provocarlas.

Para la constatacion final de las crisis epilépticas no se confronto dificul-
tad alguna. Los pacientes acudian sistematicamente a las sesiones de psicote-
rapia, habia una comunicacion directa con ellos e incluso con sus familiares.
No obstante vencer la reticencia ante este tipo de terapia no fue una tarea facil
inicialmente. La mayoria de los pacientes de la muestra estaban acostumbra-
dos a recibir tratamiento psicologico supeditado a la terapia bioldgica.

Con frecuencia manifestaron su interés por formar y ejercitar las habilida-
des sociales que se le proponian, pero no las vinculaban directamente con sus
crisis y consideraban que era imprescindible un aumento de las dosis de
anticonvulsivo que consumian. El apoyo de los especialistas correspondientes
fue decisivo para vencer esa dificultad y continuar con el trabajo.

En este caso se produjo una efectiva desaparicion de las crisis epilépticas
en la mayoria de los pacientes estudiados, incluyendo los del grupo control que
si bien no fueron sometidos al programa de psicoterapia estudiado por razones
éticas, les fue indicado incrementos en la farmacoterapia anticonvulsiva. Que-
do demostrado que los procedimientos terapéuticos empleados resultaron efec-
tivos para el control de las crisis epilépticas que se producen durante las
descompensaciones psicosociales (Fig. 1.2).

El tercer indicador evaluado durante la realizacion de este trabajo es el
denominado alteraciones psiquicas, donde se incluyen sindromes psicoticos,
depresivos y conductuales, constatados a partir de criterios clinicos congruen-
tes con la C.I.E.-X (Clasificacion Internacional de enfermedades, X edicion).
Es necesario subrayar que ese indicador no se tomaba en cuenta en la escala
original y fue introducido con vistas a completar la informacion obtenida en el
indicador evento vital.

Si existen sucesos desestabilizadores ante los cuales el individuo tiende a
descompensarse, no solo por su intensidad sino por las vivencias, expectativas
y valores comprometidos, deberan aparecer sintomas que expresen con mayor
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0 menor estructuracion la correspondiente descompensacion. También resultd
de utilidad que los pacientes fueran controlados en una consulta especializada
y por lo tanto se conociera la forma tipica de sus descompensaciones anterio-
res. El paciente con epilepsia presenta cuadros sindrémicos similares que por
lo general se reiteran independientemente de que las causas que las originen
sean psicosociales, neurobioldgicas o medicamentosas.
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Fig. 1.2. Representacion grafica de los resultados obtenidos en los grupos experimen-
tales y control en cuanto al indicador crisis epiléptica (Escala de eventos diarios y
registro de crisis y tensién de Temkin y Davis).

Esto fue cuidadosamente estudiado y precisado desde el punto de vista
clinico. Por ejemplo una paciente del grupo A (SFH de 43 afios) después de
haber sido asaltada por un grupo de delincuentes comenz6 a comportarse de
forma litigante en el medio social en que se desenvolvia, agredi6 a varias per-
sonas e incluso presento crisis de excitacion psicomotriz con frecuencia. Debi-
do a ese antecedente otras de sus descompensaciones fueron psicoticas, se
profundizé en su estudio y se encontrd que se habia estructurado un delirio en
el cual la paciente se sentia perseguida por elementos antisociales y se consi-
deraba una superagente policial cuya mision era desarticular una conspiracion
internacional.

Lareevaluacion de dichas alteraciones una vez finalizada la aplicacion del
programa minimo para el conocimiento y dominio del estrés permitié compro-
bar que en los grupos experimentales se freno el desarrollo de dichas alteracio-
nes. Por su parte en el grupo control no se operd una reduccion significativa de
las alteraciones psiquicas (Fig. 1.3).

Si se analizan en conjunto los indicadores evento vital y alteraciones psiqui-
cas, se puede comprobar que ambos forman una unidad frecuentemente pre-
sente durante las descompensaciones psicosociales de los pacientes con epi-
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lepsia y que para evitar el desarrollo de dichas alteraciones es imprescindible
disminuir el nivel de riesgo ante los eventos vitales. Los resultados obtenidos en
este trabajo avalan que la técnica psicoterapéutica empleada es una opcion
efectiva para cumplimentar ese objetivo.

Elultimo de los indicadores propuestos en este estudio es el nivel de tension
subjetiva experimentado por cada paciente. Su determinacion se basé en la
escala para la valoracion de los eventos vitales. Algunos pacientes declararon
niveles de tension inferiores a lo esperado durante la constatacion inicial, por lo
que se tuvo que aceptar a pacientes con niveles medios y hasta ligeros en dicho
indicador. En esa situacion estd influyendo la reduccion de la autocritica hacia
la enfermedad, que es caracteristica de algunas de las entidades psicopatoldgicas
consideradas.

Es probable que sea la especificidad descrita la que llevo a los autores de la
prueba a considerar ese indicador de forma independiente al evento vital. En este
trabajo también se separa del indicador alteraciones psiquicas y se evalua de
forma independiente. De esa forma se pudo comprobar que no siempre la reduc-
cion de los niveles de tension subjetiva viene aparejada con el control del resto de
los indicadores, no obstante se comprobd el hecho de que el programa aplicado
fue especialmente efectivo en este empefio.

Por ejemplo una de las pacientes del grupo B (PCG de 42 afios) que se habia
descompensado tras descubrir que su esposo le pagaba a una vecina joven para
observarla semidesnuda, en pocas semanas logro controlar sus crisis epilépticas,
superar en lo fundamental su cuadro depresivo e incluso valorar con mayor obje-
tividad el evento vital. No obstante al final del tratamiento psicoterapéutico con-
tinuaba manifestando niveles significativos de tension subjetiva y sentia que debia
tomar una decision que habia estado dejando al tiempo por afios.
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Fig. 1.3. Representacion grafica de los resultados obtenidos en los grupos experimen-
tales y control en cuanto al indicador "alteraciones psiquicas" (Escala de eventos
diarios y registro de crisis y tension de Temkin y Davis).
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Se puede asegurar que los resultados fueron positivos. La técnica
psicoterapéutica empleada demostro ser efectiva para la atenuacion de la ten-
sion subjetiva en la mayoria de los pacientes de los grupos experimentales, 1o
que presupone que esa vivencia displacentera vinculada al suceso
desestabilizador y a la subita reaparicion de las crisis epilépticas durante las
descompensaciones psicosociales, no solo puede ser modificada, sino ademas
evitada (Fig. 1.4).
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Fig. 1.4. Representacion grafica de los resultados obtenidos en los grupos experimen-
tales y control en cuanto al indicador tension subjetiva (Escala de eventos diarios y
registro de crisis y tension de Temkin y Davis). El nivel de tension subjetiva fue calcu-
lado a partir de la Escala para la valoracion de los eventos vitales de Brown y Harris.

Entre los objetivos de este trabajo no se hacen comparaciones con la tera-
pia basada en el incremento de la medicacion anticonvulsiva. Por el contrario
la aplicacion de ese procedimiento al grupo control se fundamenta en razones
éticas y por lo tanto se da por sentado que es efectivo, sobre todo para el
control de las crisis epilépticas.

Al valorar que el procedimiento psicoterapéutico empleado es un recurso
efectivo para el control de las crisis epilépticas y alteraciones psiquicas que se
producen durante las descompensaciones psicosociales, solo se ha pretendido
poner en manos del equipo multidisciplinario que atiende estos pacientes una
técnica mas, que puede resultar de gran utilidad, que disminuye la incidencia de
determinados riesgos y que es susceptible de ser combinada con otras para
lograr la optimizacion del tratamiento y restablecimiento de la salud.

El nivel de riesgo ante la ocurrencia de eventos vitales disminuye con la
aplicacion del programa minimo para el conocimiento y dominio del estrés.
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Puede parecer una verdad de Perogrullo, pero cuando el resultado de la
descompensacion son los ataques convulsivos incontrolados, tener esa certeza
es de gran utilidad. Con el incremento de la medicacidon anticonvulsiva no se
logra la disminucion del nivel de riesgo en la misma medida, pero, al controlarse
los ataques, el paciente esta en mejores condiciones de afrontar los eventos
vitales, aunque no disponga de las habilidades y técnicas que se ensefian en el
programa. Es por ello, que las diferencias entre ambas evaluaciones en el gru-
po control, si bien no resultan significativas desde el punto de vista estadistico,
se aproximan a la probabilidad de error aceptada.

Ademas, se pudo corroborar que los cambios negativos tienen mayor in-
fluencia en la aparicion de las crisis tal y como lo observaron Temkin y Davis
(1984). En ninguno de los grupos, se detectd un evento positivo como causa de
la descompensacion de la epilepsia, también quedo claro que la aparicion de las
crisis es practicamente inmediata a la ocurrencia del evento vital. Temkin y
Davis (1984), consideran que esto es posible ser observado incluso en las pri-
meras 24 h después de ocurrir el evento, pero, en ese caso, tal situaciéon no
pudo ser corroborada porque el paciente llega a consulta generalmente des-
pués de varias semanas de haber reaparecido las crisis, y los datos aportados
no tienen la precision requerida.

En cuanto al control de las crisis epilépticas producidas por descompensacion
psicosocial resulto efectivo el procedimiento psicoterapéutico empleado. Ade-
mas, con su uso se evitan riesgos de toxicidad y se abarata el tratamiento. La
mayoria de las drogas anticonvulsivas son costosas en el mercado mundial. La
OMS ha reconocido que 3 de cada 4 pacientes con epilepsia no tienen acceso
a la medicacion por razones economicas. En Cuba esa situacion es completa-
mente diferente, en los ultimos afios las dificultades econémicas del pais no
permitieron que se mantuvieran disponibles constantemente los anticonvulsivos
necesarios. Esto ocasiond irregularidades en el tratamiento, que fueron causa
de descompensaciones. Por otra parte, la presencia de crisis epilépticas en que
la iinica variable modificada es el estrés ante determinados eventos vitales y el
éxito obtenido con técnicas psicoterapéuticas, reafirman la hipotesis sostenida
por Temkin y Davis en sus estudios: existe una correlacion positiva entre estrés
y frecuencia de las crisis epilépticas.

Las alteraciones psiquicas han sido superadas durante los 3 meses de tra-
tamiento en la mayoria de los pacientes de los grupos experimentales. De todas
formas se debe recordar que se trataba de descompensaciones tipicas de los
pacientes con epilepsia y no de cuadros psiquiatricos emergentes. La estabili-
dad de ese cambio dependera del mantenimiento sistematico de las habilidades
aprendidas, de la asistencia a reconsultas periodicas y de la aparicion de nue-
vos eventos vitales que desborden las posibilidades de los pacientes. En el
grupo control se mantuvieron dichas alteraciones en la mayoria de los pacien-
tes, ya que con la terapia anticonvulsivante, estas tienden a desaparecer con
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mayor lentitud al ser controladas las crisis epilépticas y emplear algiin elemen-
to psicoterapéutico de manera espontanea. Se sabe que el origen de las alte-
raciones psiquicas en esos pacientes se asocia con factores multicausales, en-
tre los cuales los psicosociales ocupan un lugar preponderante. Esto se reafir-
mo en este estudio.

Otro de los planteamientos formulados, es que la depresion se debe al te-
mor que experimentan los enfermos por su vida, debido a la recurrencia de las
crisis, que en muchas ocasiones, no responden al tratamiento médico. Ademas,
se sostiene que existe la presencia de un /ocus de control externo en los pa-
cientes. Precisamente, con el programa minimo para el conocimiento y dominio
del estrés no solo se logra modificar ese temor al aumentar el control, sino que
ademas, se brindan elementos que posibilitan el desarrollo de un locus de con-
trol interno, lo que permite superar los sintomas depresivos.

Por ultimo la tension subjetiva desaparece en la mayoria de los pacientes
con la técnica psicoterapéutica empleada. Ocurre en un breve lapso de tiempo
y concretiza los significativos aportes que la psicologia clinica puede hacer a la
epileptologia, al realizar funciones encaminadas a optimizar las relaciones del
individuo con su medio en funcion de sus potencialidades reales.Si tanto la
vivencia displacentera de tension como el resto de los elementos psicologicos
que conforman las descompensaciones psicosociales y las propias crisis epi-
lépticas pueden ser tratadas con efectividad mediante un programa
psicoterapéutico, entonces entre los retos que para el tercer milenio se debe
proponer la ciencia psicologica sera no obviar los elementos que contribuyan a
la superacion tanto de las descompensaciones como de los estigmas y el recha-
7o psicosocial que sufren esos pacientes.

Se considera que con la aplicacion del programa minimo para el conoci-
miento y dominio del estrés se contribuye a la superacion de las
descompensaciones psicosociales que se producen en los pacientes con epilep-
sia'y que constituye un instrumento efectivo para el control de las crisis epilép-
ticas que se producen durante las descompensaciones psicosociales de los pa-
cientes con enfermedad comicial.

Con la aplicacion de este procedimiento psicoterapéutico se facilita el
aprendizaje por parte de los pacientes con epilepsia acerca de como
valorar objetivamente los eventos vitales, atenuar su respuesta emocional y
frenar el desarrollo de las alteraciones psiquicas que se producen durante las
descompensaciones psicosociales. Ademas favorece la atenuacion de la vi-
vencia displacentera de tension subjetiva, que generalmente aparece, vincula-
da al suceso desestabilizador y a la stibita reaparicion de las crisis epilépticas.

Las recomendaciones finales de esta investigacion fueron:

— Extender el uso del programa minimo para el conocimiento y dominio del

estrés en la atencion al paciente con epilepsia, por las indiscutibles ventajas
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que determina cuando la descompensacion de las crisis es consecuencia
de estrés psicosocial.

— Valorar la posibilidad de emplear la técnica, junto con incrementos ligeros
de la terapia bioldgica, para el tratamiento de las descompensaciones en
el caso de la epilepsia refractaria al tratamiento médico.

— Promover una aproximacion al enfoque preventivo de la enfermedad
comicial, que incluya procedimientos psicoterapéuticos, para evitar las
descompensaciones psicosociales.
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Capitulo 2

EVIDENCIAS DE LA PSICOLOGIA SOCIAL.
CALIDAD DE VIDA Y BIENESTAR PSICOLOGICO

Atencion salutogénica al paciente
con epilepsia

El enfoque clinico tradicional en el tratamiento de la epilepsia enfatiza los
aspectos neurobioldgicos y medicamentosos. Ante un paciente con epilepsia
los esfuerzos se centran en el control de las crisis y para ello no se escatiman
recursos técnicos novedosos y farmacos anticonvulsivos variados de demos-
trada efectividad. De esta forma es posible el control del fenémeno ictal en
alrededor de 80 % de los casos, y queda 20 % de las llamadas epilepsias re-
fractarias al tratamiento médico para las cuales se emplean otros recursos
terapéuticos como la cirugia, la medicina verde, etc. Sin embargo esta posicion
subraya la condicion de enfermedad y olvida que estos enfermos enfrentan una
complicada situacion psicosocial.

En la investigacion "Atencion salutogénica al paciente con epilepsia", se
comparo la efectividad de los esquemas de atencion clinica y salutogénica al
paciente con epilepsia. En este ultimo se parte de la condicion salud y se hace
énfasis en la prevencion y promocion de la misma, en la aceptacion de las
limitaciones que provoca esta enfermedad y en la optimizacion de los servicios
de salud. Contrario al enfoque clinico tradicional, una vez logrado el control de
las crisis no se evaltia como exitoso el tratamiento sino que se continia con
sesiones de psicoterapia individual y de grupo que posibilitan que el paciente se
conozca mas a si mismo y a su enfermedad, que aprenda a manejar las situa-
ciones que le producen estrés, que desarrolle un estilo de vida sano y perfec-
cione sus relaciones sociales y otras. Paralelamente se trabaja en el ambito
comunitario para superar prejuicios y actitudes discriminatorias y se optimizan
los servicios de salud que reciben.

Son comunes en estos enfermos trastornos psicologicos que afectan su
bienestar general y que son responsables de no pocas recaidas y descom-
pensaciones de sus crisis, aun cuando se mantenga estable la medicacion



anticonvulsiva. Un precario desarrollo de la autoestima y la autoconfianza, una
significativa tendencia a la depresion y la ansiedad, un limitado manejo del
estrés por la carencia de habilidades de afrontamiento, la mala adherencia te-
rapéutica, los temores y la inseguridad, la insatisfaccion vital, etc., introducen
limitaciones y sesgos en el éxito de tratamiento clinico tradicional.

El objetivo general de esta investigacion fue demostrar las ventajas del
esquema de atencion salutogénica sobre el esquema de atencion clinica en el
tratamiento del paciente con epilepsia.

Para esto se comparan los resultados obtenidos, en cuanto a bienestar psi-
coldgico, en un grupo de pacientes con epilepsia que recibi6 atencion clinica 'y
otro grupo que recibid atencion salutogénica, se evalud el nivel de satisfaccion
general y los niveles de satisfaccion por areas de la vida en ambos grupos de
pacientes. También se compard como se manifiestan los afectos positivos o
negativos en ambos grupos de pacientes estudiados.

Con esto se pretendia favorecer la atenuacion de la vivencia displacentera
de tension subjetiva, que generalmente, aparece en los pacientes con epilepsia
vinculada al suceso desestabilizador y a la subita reaparicion de las crisis epi-
Iépticas durante las descompensaciones psicosociales y como se manifiestan
las variables clinicas estudiadas (tiempo de evolucion de la enfermedad, con-
trol de las crisis y tipo de terapéutica farmacoldgica empleada) en ambos gru-
pos de pacientes estudiados.

Antes de puntualizar como las categorias calidad de vida y bienestar psico-
logico han sido asimiladas por la epileptologia, es necesario referirse breve-
mente a la definicion tedrica de ambas en un plano mas general.

Calidad de vida: en el area de la salud el uso de este concepto ha ido
creciendo con rapidez a partir de la prevalencia de las enfermedades cronicas
y del aumento de la esperanza de vida. Cuando no es factible aumentar la
cantidad de vida y comienza a importar mas la satisfaccion con la misma que
su incremento en pocos afos ya que no se estd aproximando a sus propios
limites bioldgicos, resulta apremiante una concepcion integradora y operante
de esta categoria.

En los modelos para la evaluacion de la calidad de vida prevalecen 2 ten-
dencias fundamentales:

1. Esta centrada en variables objetivas externas al sujeto en correspondencia
con un enfoque socioldgico y econdmico, que ha tratado de medir la calidad
de vida y utiliza con preferencia la metodologia de los indicadores de
corte sociodemografico.

2. Se considera la calidad de vida como una dimension subjetiva determinada
por la valoracion que hace el sujeto de su propia vida, concepcion a partir
de la cual se han realizado innumerables esfuerzos en la elaboracion de
metodologias e instrumentos que permitan evaluar la apreciacion subjetiva
y el nivel de satisfaccion global o parcial en areas importantes de la vida
del sujeto.
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Una definicion mas integradora fue elaborada por Cabrera y colaborado-
res que en 1997, definieron calidad de vida, como el resultado de la compleja
interaccion entre factores objetivos y subjetivos; los primeros constituyen las
condiciones externas: econémicas, sociopoliticas, culturales, ambientales etc.,
que facilitan o entorpecen el pleno desarrollo del hombre, de su personalidad.
Los factores subjetivos estan determinados en ultima instancia por la valora-
cion que el sujeto hace de su propia vida en funcion del nivel de satisfaccion
que alcanza en las esferas o dominios mas importantes de su vida.

Como puede apreciarse existe una interaccion entre lo social y lo psicologi-
co, donde lo social influye en lo psicologico a través del sentido que tenga para
el sujeto y lo psicoldgico influye en lo social de acuerdo a la postura que el
individuo asume.

Bienestar psicologico. es un presupuesto tedrico basico para conceptualizar
estudio y evaluacion de la calidad de vida y su dimension subjetiva.

Este ultimo puede ser evaluado a partir de la satisfaccion por areas de la
vida, de la valoracion que hacen las personas que incluyen tanto juicios cognitivos
como reacciones afectivas o del grado de complacencia con aspectos especi-
ficos o globales de la vida.

El bienestar psicologico expresa el sentir positivo y el pensar constructivo
del ser humano acerca de si mismo, que se define por su naturaleza subjetiva
vivencial y que se relaciona estrechamente con aspectos particulares del fun-
cionamiento fisico, psiquico y social. Posee elementos reactivos transitorios,
vinculados a la esfera emocional y elementos estables que son expresion de lo
cognitivo, de lo valorativo, ambos estrechamente vinculados entre si , muy in-
fluidos por la personalidad como sistema de interacciones complejas, y por las
circunstancias medioambientales, especialmente las mas estables.

Las diferencias sociodemograficas, no solo pueden producir diferentes ni-
veles de bienestar y de salud sino también diferentes formas de encontrar el
bienestar psicologico. Se puede esperar que las causas del bienestar difieran
segun el ciclo vital, las condiciones de vida, el nivel educacional, la ocupacion o
el grupo social.

El bienestar es una experiencia humana vinculada al presente. Pero tam-
bién con proyeccion al futuro, pues se produce justamente por el logro de bie-
nes. Se plantea que surge del balance entre las expectativas (proyeccion de
futuro) y los logros (valoracion del presente), lo que muchos autores llaman
satisfaccion, en las areas de mayor interés para el ser humano y que son el
trabajo, la familia, la salud, las condiciones materiales de vida, las relaciones
interpersonales, y las relaciones sexuales y afectivas con la pareja. Esta satis-
faccion con la vida surge a partir de una transaccion entre el individuo y su
entorno microsocial y macrosocial, donde se incluyen las condiciones objetivas
materiales y sociales, que brindan al hombre determinadas oportunidades para
la realizacion personal.
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El bienestar subjetivo es parte de la salud en sentido general y se manifies-
ta en todas las areas de la actividad humana. Es de todos conocido que cuando
un individuo se siente bien es mas productivo, sociable y creativo, posee una
proyeccion de futuro positiva, infunde felicidad que implica capacidad de amar,
trabajar, relacionarse socialmente y controlar el medio. Estd demostrada la
asociacion entre algunos estados emocionales y respuestas de enfrentamiento
al estrés de un tipo u otro. Todo esto explica por si solo la relacion del bienestar
psicologico con los niveles de salud.

Una vez contextualizadas tedricamente las categorias calidad de vida y
bienestar psicoldgico se puede precisar que aunque la categoria calidad de vida
ha alcanzado una estabilidad apreciable en el campo de las ciencias sociales
desde finales del siglo xx, y a pesar de que incluso como concepcion puede
situarse desde la antigliedad, vinculadas a conceptos tales como bienestar, sa-
lud, felicidad, etc., es indudable que en la actualidad su impronta se hace sentir
con mayor fuerza en el campo de la epileptologia.

Para avalar dicha afirmacion basta una breve revision de la literatura cien-
tifica dedicada a esa problematica en la que se encuentran numerosas referen-
cias de como la estigmatizacion social y la alta prevalencia de alteraciones
psiquicas en el paciente con epilepsia determinan un detrimento significativo de
su bienestar fisico, mental y social.

Por ejemplo se pueden relacionar una serie de estudios desarrollados en
diversas partes del mundo con el objetivo de precisar el porcentaje de pacien-
tes con epilepsia que presentan funcionamiento psicosocial global malo, enten-
dido como equivalente al bienestar psicoldgico deficiente. Los lugares donde
se realizaron los estudios fueron:

— Unidad Regional de Epilepsia de Ontario, Canada (47 %).

Hospital Universitario de Tampere, Finlandia (31 %).

— Clinica Neuropisiquiatrica de Berlin, Alemania (10 %).

Centro Regional de Epilepsia de Washington, EE.UU. (55 %).
Fundacion Americana de Epilepsia. Mississippi, EE.UU. (41 %).

— Poblacion general de Rochester, Inglaterra (19 %).

Instituciones de Atencion Secundaria de La Habana, Cuba (55 %).

Como se ha dicho con anterioridad la categoria bienestar psicolégico ex-
presa el sentir positivo y el pensar constructivo del ser humano acerca de si
mismo y se define por su naturaleza subjetivo vivencial. En este caso se ha
utilizado para medir la efectividad de esquemas de atencion diferentes al pa-
ciente con epilepsia pues puede considerarse un criterio adecuado a esos fines
ya que expresa el criterio de los propios pacientes

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha definido la salud como un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no simplemente la au-
sencia de enfermedad. Si bien algunos autores advierten que este supuesto
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estado de completo bienestar aparece fuera de contexto y describe la salud
como un valor muy general que dificulta una operacionalizacion para su reco-
nocimiento y promocion, en este caso al considerar los componentes satisfac-
cion y estados emocionales positivos como integrantes del bienestar psicologi-
co, se facilita su evaluacion integral tanto desde el punto de vista cognitivo
como afectivo y constituye un parametro valido para medir la efectividad de
los esquemas de atencion clinica y salutogénica al paciente con epilepsia.

El interés por estudiar los problemas que afectan la vida de las personas
con epilepsia se ha demorado con relacion a otras enfermedades cronicas no
transmisibles. Esto es producto de que el enfoque clinico tradicional prevale-
ciente en las ciencias neurobioldgicas ha enfatizado siempre el éxito en el con-
trol de las crisis. No obstante en las ultimas décadas del siglo xx, aparecieron
estudios muy esclarecedores en ese sentido.

A partir de los afios 90, han proliferado los estudios acerca de la calidad de
vida del paciente con epilepsia. Han aparecido infinidad de inventarios espe-
cializados que se basan en la concepcion de salud de la OMS e incluyen facto-
res fisicos, sociales y psicologicos. Se crean o seleccionan escalas para medir
algunas de las consecuencias comunes de la epilepsia y se disefian escalas
especificas para medir la severidad de los ataques.

Por ejemplo se han usado modelos de calidad de vida que incluyen medidas
de salud general previamente validadas, satisfaccion social, ansiedad y depre-
sion, afecto general, autoestima y percepcion del control interno (dominio);
para demostrar la efectividad de nuevos medicamentos anticonvulsivos, ya no
solo desde el punto de vista del control de las crisis, sino que ademads se toma
en cuenta su incidencia sobre el bienestar subjetivo del enfermo.

Por tltimo en el afio 1997, 1a OMS en coordinacion con la Liga Internacio-
nal contra la epilepsia (ILAE) y la Oficina internacional para la epilepsia (IBE),
lanz6 una campafia global llamada "Sacando la epilepsia de las sombras". Con
la misma se proponen sensibilizar a los estados sobre los problemas que afec-
tan a estos pacientes, perfeccionar los tratamientos empleados y mejorar la
calidad de vida de los mismos. Se plantea que esta enfermedad afecta de ma-
nera significativa el bienestar de las personas y que dado su caracter de estig-
matizar, causa estragos a la dignidad humana. Cuba se ha sumado a este em-
pefio con campafias en la prensa nacional y cursos de actualizacion y entrena-
miento para el personal médico y paramédico. Segiin la OMS esta campafia
tiene 2 objetivos basicos:

1. Contribuir a una mejor comprension de esta enfermedad.
2. Identificar las necesidades de promocion, educacion, tratamiento, servicios
y prevencion.

Como puede apreciarse en los tltimos 20 afos el tema del bienestar psi-
coldgico ha sido ampliamente estudiado en pacientes con epilepsia.
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Sin embargo, en este trabajo los autores, manejan indistintamente concep-
tos como bienestar subjetivo, calidad de vida, adaptacion psicosocial, etc. mos-
trando el bienestar psicologico de manera difusa y poco clara; no obstante
utilizarlo como parametro para evaluar la efectividad de los esquemas de aten-
cion clinica y salutogénica a pacientes con epilepsia es recomendable, ya que
como categoria no resultara desconocida y se ajusta a los objetivos del estudio.

Para la realizacion de este trabajo se parti6 de un universo integrado por los
pacientes que se atienden en las consultas especializadas de epilepsia de Ciu-
dad de La Habana. Los pacientes fueron seleccionadas mediante un muestreo
no probabilistico quedando la muestra finalmente constituida por 70 pacientes.
De ellos 50 % (35 pacientes) proviene de una institucion donde se sigue un
esquema de atencion esencialmente clinico y el resto de los pacientes del De-
partamento de tratamientos especializados del Hospital Psiquiatrico de La Ha-
bana donde se aplica un esquema de atencion salutogénico.

Es necesario conocer algunos conceptos como:

Esquema de atencion clinica al paciente con epilepsia: se refiere a una
forma de tratamiento tradicional en la que el objetivo fundamental es el control
de las crisis y para esto se utilizan farmacos anticonvulsivos u otros recursos
médicos disponibles.

Esquema de atencion salutogénica al paciente con epilepsia: se refie-
re a una forma de tratamiento novedosa en la que el objetivo fundamental es
formar en el paciente un conjunto de habilidades que le permitan afrontar las
tensiones ambientales, aceptar las limitaciones que la enfermedad le impone,
prevenir las crisis y promover un estilo de vida saludable.

Es importante sefialar que todos son pacientes atendidos en consultas que
tienen un tratamiento anticonvulsivo estable cuya dosificacion en sangre se
chequea peridodicamente.

Fueron estudiados adultos mayores de 15 afios de ambos sexos que se
atienden en servicios especializados. Las variables a controlar fueron las si-
guientes:

1. Variables sociodemograficas generales:

— Edad.

— Sexo.

— Estado civil.

— Escolaridad.

— Ocupacion.

— Forma de vinculacion.

— Ingresos mensuales personales y del nucleo.
2. Variables clinicas:

— Tiempo de evolucion de la epilepsia.

— Control de las crisis.

— Tipo de terapéutica farmacologica empleada.
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3. Criterios de exclusion:
— Pacientes con alteraciones psiquicas con base organica de otra indole.
— Retrasados mentales.
— Pacientes en los que inciden otros factores de riesgos neurobioldgicos
0 medicamentosos.

La seleccion de ambas muestras se baso en la asistencia de forma conse-
cutiva de los pacientes a consulta, con aplicacion rigurosa del principio de con-
sentimiento informado y aceptando la voluntad expresa de cada paciente con
relacion a su participacion o no en el estudio.

Para comparar la efectividad de los esquemas de atencidn clinica y
salutogénica al paciente con epilepsia se considero la categoria bienestar psi-
coldgico como la dimension subjetiva de la calidad de vida, calculada a partir de
los niveles de satisfaccion del individuo y de sus afectos predominantes.

Para la recogida de informacion se utilizo el cuestionario CAVIAR el cual
constituye un buen punto de partida para aproximarse a este tema ya que toma
en cuenta de manera integrada sus distintos componentes o dimensiones, asi
como las distintas areas de la vida que lo conforman. Consta de 2 partes:

1. Corresponde a las escalas de satisfaccion, es decir referidas a los juicios
que sobre su vida hace el individuo.

2. Corresponde a las escalas de afectos que comprenden tanto los afectos
positivos o placenteros como los afectos negativos o displacenteros.

Este cuestionario ha sido elaborado a partir de otros instrumentos de pro-
bada efectividad. Para las respuestas se emplea una escala de frecuencia tipo
Likert de 5 puntos con las siguientes categorias de respuesta: "nunca" (valor 1),
"algunas veces" (valor 2), "frecuentemente" (valor 3), "casi siempre" (valor 4)
y "siempre" (valor 5).

A continuacién se explica en qué consiste y las partes que componen el
cuestionario de bienestar psicologico (CAVIAR) realizado por la doctora en
ciencias Carmen Regina Victoria Garcia-Viniegras.

Parte 1. Escalas de satisfaccion

Seccion 1. A continuacion encontrara una serie de afirmaciones sobre la
valoracion que las personas hacen sobre sus vidas. Al leer cada proposicion
conteste de forma espontanea y sincera. No es necesario que piense demasia-
do su respuesta. Al leer una frase, decida si usted esta en total desacuerdo,
relativamente en desacuerdo, medianamente de acuerdo, relativamente de acuer-
do o en total acuerdo.
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Satisfaccion general

Total
desacuerdo

Relativa-
mente en
desacuerdo

Mediana-
mente de
acuerdo

Relativa-
mente de
acuerdo

Total
acuerdo

. Todo me parece

interesante.

. He visto cumplidos

mis deseos mas
importantes.

W

Tengo buena suerte.

Se me han abierto
muchas puertas en
mi vida.

Puedo olvidar suce-
sos pasados desa-
gradables.

Disfruto de la vida.

Siento que todo me
va bien.

Tengo una vida tran-
quila.

. Tengo confianza en

el futuro.

10.

Tengo lo necesario
para vivir.

11.

Creo que tengo una
vida material asegurada.

12.

Mi situacion econd-
Imica es prospera,

13.

Tengo garantizado
mi futuro econdmico

14.

Mi trabajo me agrada.

15.

Mi trabajo da sentido
amivida.

16.

Mi trabajo es variado.

17.

Mi trabajo me permite
independencia econo-
mica.

18.

Estoy satisfecho(a)
conmi salario.

19.

Me creo ttil y nece-
sario(a) para la gente.

DO.

Creo que valgo tanto
como cualquier otra
persona.




Satisfaccion general

Total
desacuerdo,

Relativa-
mente en
desacuerdo

Mediana-
mente de
acuerdo

Relativa-
mente de
acuerdo

Total
acuerdo

21.

Tengo buenas rela-
ciones con las demas
personas.

22.

Tengo confianza en
mimismo(a).

23.

Estoy contento(a)
con mi forma de ser.

24.

Tengo las condicio-
nes fisicas que deseo.

25.

Tengo buena salud.

26.

Disfruto el deseo
sexual de mi pareja.

27.

Me siento feliz con
mi pareja.

28.

Expreso mi deseo
sexual a mi pareja.

29.

Cuento con el apoyo
de mi pareja para re-
solver problemas
personales.

30.

Me siento querido(a)
por mi pareja.

3L

Me siento feliz en mi
hogar.

32.

Mi familia acepta'y
sobrelleva mis defectos

33.

Mi familia me brinda
seguridad y apoyo para
resolver mis problemas.

34.

En mi casa, se reparten
las responsabilidades
y tareas domésticas.

3s.

Puedo conversar con mi
familia sobre diversos
temas sin temor.

36.

Mi familia respeta mis
intereses v necesidades.

37.

Mi familia es cariflosa.

38.

En el hogar me siento
util y necesario(a) para
los demas.

39.

Me siento comprendi-
do(a) por mi familia.




Seccién 2. Vuelva a leer rapidamente las proposiciones anteriores. Dentro
de cada una de las escalas (satisfaccion general, material, laboral, personal,
sexual y familiar), seleccione el aspecto que resulte mas importante para usted
con relacion a su bienestar. Indiquelo encerrando en un circulo el nimero que
corresponde al mismo.

Seccién 3. Marque con una X la importancia que usted le concede a cada
area, aun cuando, en su caso, no haya contestado alguna de ellas.

Parte 2. Escala de afectos:

A continuacion encontrara algunas palabras que definen sentimientos, emo-
ciones o estados afectivos.

Seccién 1. Diga la frecuencia con que usted se siente asi habitualmente.

Mediana-
Muy mente Poco Sin
importante [Importante | importante |importante |importancia

Material
Laboral
Personal
Sexual y de
relacion de
pareja
Familiar

Algunas |Muchas
Nunca | veces veces Frecuente | Siempre

1. Agradecido
2. Alegre/regocijado
3. Aliviado/consolado
4. Amado
5. Ansioso
6. Celoso
7. Confiado/seguro
8. Contento/complacido
9. Desamparado
10. Disgustado
11. Esperanzado
12. Feliz
13. Frustrado/decepcionado
14. Impaciente/anhelante
15. Irritado
16. Preocupado
17. Temeroso
18. Triste

63



Seccién 2. Diga con qué intensidad se ha sentido asi en las ultimas semanas.

Nada |Poco | Moderado | Bastante | Muchisimo

1. Alegre/regocijado
2. Aliviado/consolado
3. Amado
4. Ansioso
5. Celoso
6. Confiado/seguro
7. Contento/complacido
8. Desamparado
9. Disgustado
10. Esperanzado
11. Extasiado
12. Feliz
13. Frustrado/decepcionado
14. Impaciente/anhelante
15. Irritado
16. Orgulloso
17. Preocupado
18. Temeroso
19. Triste

Construccion del cuestionario de bienestar
psicologico (CAVIAR)

Luego de los estudios de validez y confiabilidad, se elabor6 una nueva me-
todologia para la calificacion del cuestionario. Esta metodologia se fundamenta
en algunos pilares tedricos importantes para la evaluacion del bienestar:

— El bienestar contiene elementos cognitivo-valorativos (satisfaccion) y

elementos emocionales (afectivos).

— El bienestar se construye en todas las personas a punto de partida de las
diferentes areas de la vida.

— Las personas pueden brindar diferente importancia a las diferentes areas
de la vida. El peso que se otorga a cada area es un asunto individual, al
realizar una evaluacion en un momento concreto. Los determinantes de
dicha importancia son el resultado de influencias culturales y sociales.

— Las personas consideran algunas cosas mas importantes que otras (dentro
de cada area) a la hora de juzgar acerca de la determinacion de su bienestar.
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— Esta importancia que la persona refiere conceder a las diferentes areas
de la vida o a los diferentes aspectos dentro de cada area ocurre al
margen de que la persona refiera satisfaccion con relacion a dicha area
0 aspecto.

Los pasos para la calificacion son descritos detalladamente en el instructi-
vo de la prueba, cuya novedad consiste en la incorporacion de un procedimien-
to de ponderacion individual en las diferentes escalas de satisfaccion, asi como
en la obtencion de un indice general de bienestar psicologico, que incluye las
anotaciones de las escalas de satisfaccion y la de afectos, considerando el
predominio de los afectos positivos sobre los negativos.

Instrucciones para la calificacion

Parte 1. Escalas de satisfaccion:

Con relacion a la seccion 1, calificar los elementos de las escalas de satis-
faccion general (SG), material (SM), laboral (SL), personal (SP), sexual (SSx)
y familiar (SF) segun escala Likert, es decir, del 1 al 5.

1. Valor 1 "total desacuerdo".
Valor 2 "relativamente en desacuerdo"
Valor 3 "medianamente de acuerdo"
Valor 4 "relativamente de acuerdo"
Valor 5 "totalmente de acuerdo".

ok W

Con relacion a la seccion 2, asignar al item escogido por el sujeto en cada
subescala de satisfaccion el doble de la puntuacion obtenida (entre 1 y 5). Por
ejemplo, si la respuesta del item que resultd seleccionado fue de 4 (relativa-
mente de acuerdo) su valor se incrementa a 8 puntos, lo que seria la anotacion
adecuada.

Calcular el puntaje subtotal de cada escala de satisfaccion (SG, SM, SL.
SP, SSx y SF), y sumar los puntos obtenidos en cada una de ellas. Calcular el
puntaje total de las subescalas de satisfaccion (PTSS) correspondientes a las
distintas areas: (SM, SL, SP, SSx y SF), y considerar la importancia asignada a
cada area por el individuo (seccion 3). Para esto se procede de la siguiente
forma:

1. Al tomar en cuenta que la importancia de las escalas no viene dada por el
numero de elementos que tiene sino por la relevancia que el propio individuo
le concede, se hace necesario estandarizarlas. Para ello hay que dividir el
puntaje alcanzado en cada subescala entre el puntaje maximo posible de
obtener en cada una de ellas. Como se muestra en la formula que aparece
en el punto 4, por ejemplo, en el caso de la satisfaccion material (SM), la
puntuacion total obtenida en esta subescala se dividiria entre 25.
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2. Asignar a cada subescala (de cada area) el valor 1, 2, 3,4 o0 5 segun la
importancia otorgada donde 5 es muy importante y 1 sin importancia.

3. Multiplicar el valor asignado a cada subescala (seglin su importancia) por
su puntaje total estandarizado.

4. Sumar los resultados de cada multiplicacion como se muestra a continuacion:
PST =1ISM « (SM/25) + ISL « (SL/30) + ISP - (SP/40) + ISSx « (SSx/30)
+ ISFx « (SF/50)

5. Hallar el puntaje total (de las subescalas de satisfaccion) maximo a obtener,
como se observa en la siguiente formula, sumando los puntos obtenidos
seglin la importancia asignada en cada sub-escala:

PTSS max = ISM + ISL + ISP + ISSx + ISF
6. Hallar el puntaje total de las subescalas de satisfaccion (final).
PTSS final = (PTSS/PTSS max) « 100
Hallar el puntaje final de la escala de satisfaccion general (SG).
PSG final = (PSG/PSG max) « 100
Donde: PSG max es el puntaje maximo a obtener en dicha escala SG (50
puntos).

7. Calcular el componente de satisfaccion del bienestar subjetivo (CS),
promediando el puntaje obtenido en la satisfaccion general (PSG) y el
puntaje total obtenido de las distintas sub-escalas (PTSS final).

La formula de célculo quedaria de la siguiente forma:
CS = (PTSG final + PTSS final) / 2

Parte Il. Escalas de afectos:

A. Calificar la escala de afectos habituales, de acuerdo a escala Likert, del 1 al
5 correspondiendo el valor 1 nunca, el 2 algunas veces, el 3 muchas veces,
el 4 frecuentemente y el valor 5 siempre. Por otra parte, en la escala de
afectos recientes calificar también con escala Likert, correspondiendo en
este caso el valor 1 anada, el 2 un poco, el 3 moderadamente, el 4 mucho y
el valor 5 muchisimo .

B. Calcular el puntaje para cada una de las subescalas de afectos y sumar los
puntos obtenidos en los items de cada una de ellas:

— Subescala de afectos positivos habituales (PAPH) (items 1, 2, 3,4, 7, 8,
11, 12 de la escala de afectos habituales).

— Subescala de afectos negativos habituales (PANH) (items 5, 6, 9, 10, 13,
14, 15, 16, 17, 18 de la escala de afectos habituales).

— Subescala de afectos positivos recientes (PAPR) (items 1, 2, 3, 6, 7, 10,
11, 12, 16 de la escala de afectos recientes).

— Subescala de afectos negativos recientes (PANR) (items 4, 5, 8, 9, 13,
14,15, 17, de lametodologia de 18, 19 de la escala de afectos recientes).

C. Estandarizar los puntajes de las escalas de afectos, de la siguiente forma:
— Restar del puntaje total obtenido en cada subescala, el puntaje minimo

posible de obtener en la misma.
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— Calcular el rango de valores en la subescala, es decir, valor maximo a
alcanzar menos valor minimo, o se restar al puntaje maximo posible de
alcanzar en la subescala, el puntaje minimo posible a obtener.

— Dividir el resultado de la operacion en el inciso a menos el resultado de la
operacion en el inciso b.

— Las formulas para cada subescala de afectos estandarizada quedaran
de la siguiente forma (con sus valores constantes).El valor maximo para
cada caso sera de 1:

PAPHe = (PAPH — 8) / 32

PANHe = (PANH - 10) / 40

PAPRe = (PAPR - 9) / 36

PANRe = (PANR — 10) / 40

Donde e significa estandarizado

D. Calcular el componente afectivo habitual del bienestar (CAH), restando el

puntaje de afectos positivos habituales estandarizado (PAPHe) menos el
puntaje de afectos negativos habituales estandarizado (PANHe):

CAH = PAPHe — PANHe

E. Calcular el componente afectivo reciente del bienestar (CAR), restando el
puntaje de afectos positivos recientes estandarizado (PAPRe) menos el
puntaje de afectos negativos recientes estandarizado (PANRe):

CAR = PAPRe — PANRe

F. Calcular el componente afectivo total del bienestar (CA), sumando ambos
componentes, el habitual y el reciente:

CA = CAH + CAR

Parte 1ll. Calculo del indice general de bienestar:

Calcular el bienestar (B), sumando el componente de satisfaccion (CS)
con el componente afectivo (CA):

B=CS+CA

Procedimientos utilizados para realizar
la investigacion

El esquema de atencion salutogénico al paciente con epilepsia ha sido de-
sarrollado por el equipo de trabajo asistencial e investigativo que sobre dicha
afeccion funciona en el Hospital Psiquiatrico de La Habana. Su fundamentacion
tedrica se basa en los estudios que demostraron que el estrés influye en la
descompensacion de los ataques convulsivos. Se sabe que determinados acon-
tecimientos de vida son capaces de desencadenar dicho fendémeno en pacien-
tes con relativo control de sus crisis y se especula si esto se debe a una menor
absorcion de los medicamentos anticonvulsivos o a una disminucion del umbral
de las mismas como respuesta inespecifica.
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Sea como fuera la conducta terapéutica que se sigue segun el esquema de
atencion clinico tradicional es el incremento de la medicacion anticonvulsiva, lo
cual trae aparejado altos riesgos de toxicidad y reacciones adversas. A partir
de ello el equipo de trabajo se propuso instrumentar un nuevo esquema de
atencion, con el objetivo de que estos pacientes desarrollaran conductas de
afrontamiento que les permitieran superar o evitar las descompensaciones de
las crisis epilépticas que se generan por estrés psicosocial sin que fuera nece-
sario modificar su medicacion.

Inicialmente, se planifica desarrollar este trabajo a partir de los presupues-
tos de la psicologia clinica. En esos momentos no se contaba con la informa-
cion necesaria para proponer un modelo de actuacion profesional centrado en
la salud. A pesar de ello, de una forma espontanea y respondiendo a demandas
y requerimientos de la practica, las tareas de salud acometidas fueron aproxi-
mandose paulatinamente al amplio modelo de actividad expresado en el con-
cepto de Psicologia de la Salud.

De esa forma ha quedado constituido un esquema de atencion salutogénico
cuya esencia es incidir sobre el paciente con epilepsia desde 4 direcciones
basicas de manera simultinea como sigue:

1. Promocioén de salud:
A partir del estudio de los factores psicologicos y sociales que contribuyen
a la aparicion de alteraciones psiquicas en los pacientes con epilepsia fue
posible establecer cuales son los aspectos desfavorables del ambiente y
del estilo de vida responsables de tales trastornos y en consecuencia sugerir
opciones saludables de interaccion social y de comportamiento.
Para ello se organizé una campaiia de divulgacion que pretendid lograr
que el ambiente sea mas objetivo y flexible. Siguiendo las pautas de la
campafa internacional «Sacando la epilepsia de las sombras» se busco
apoyo y se lograron espacios en la prensa radial y escrita. Cuando fue
necesario se intervino en familias, escuelas, centros de trabajo y
comunidades y se tratd de atenuar situaciones criticas.
También se trabajo en la erradicacion de comportamientos de riesgo a
partir de la identificacion de sus determinantes ambientales. El consumo
de alcohol, la reduccion del horario de sueno, el descuido del tratamiento
bioldgico y la realizacion de actividades en lugares peligrosos ante una
crisis repentina son ejemplos de conductas que pueden responder a
determinadas normas grupales, pero deben ser modificadas en aras de un
estilo de vida saludable.

2. Prevencion de las enfermedades:
El descontrol de las crisis epilépticas es la verdadera causa del deterioro
general al cual pueden llegar estos enfermos, por ello prevenir las
descompensaciones es una tarea de primer orden. Dado que el estrés es
el factor etiologico previsible mas importante de las mismas, el trabajo se
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ha enfatizado en este aspecto. Asi fue elaborado un plan de intervencion

basado en el Programa minimo para el conocimiento y dominio del estrés.

Se trata de un conjunto de estrategias para influir sobre los factores

cognitivo, afectivo y conductual que soportan la respuesta al estrés de los

sujetos y consta de 3 fases fundamentales:

a) Conceptualizacion: se ensefia al paciente que es el estrés, sus causas
y manifestaciones.

b) Entrenamiento: se trabaja con estrategias psicoterapéuticas especifi-
cas para mejorar el afrontamiento.

c) Aplicacion: se ensayan y consolidan las habilidades adquiridas.

. Atencion a los enfermos y personas con secuelas:

Por los estudios acerca de la calidad de vida del paciente con epilepsia se

estructuraron estrategias de intervencion encaminadas a reforzar la

imprescindible adherencia terapéutica y la aceptacion de la enfermedad

como condicion intrinseca de sus vidas.

Este aspecto visto desde el modelo sanitarista se considera una entidad

social ya que condiciona la vivencia de salud del individuo en el contexto

de su vida social, promueve el desarrollo de una actitud responsable ante

la enfermedad y la asimilacion de las limitaciones que como secuela pudo

dejar.

La tendencia a ocultar la afeccion que se padece, no solo a los demas sino

a si mismo, es combatida enérgicamente. Si se parte de promover estilos

de vida saludables y ambientes positivos, de prevenir las

descompensaciones que deterioran y de mejorar los servicios de salud, no

hay razén para asumir la enfermedad de manera inconsciente descuidando

el tratamiento médico y las posibilidades de enriquecimiento espiritual.

. Adecuacion de los servicios de salud a las necesidades de los que las

reciben:

La creciente afluencia de pacientes provenientes de areas de salud alejadas

hizo comprender que existian deficiencias en la atencion a estos pacientes.

Por ello se realizaron algunos estudios en los que fueron detectados errores

imputables a la carencia de informacion en el personal médico y

paramédico. Entre ellos se pueden senalar:

— Indicacion de politerapia anticonvulsivante (descrita como generadora
de alteraciones cognitivas).

— Diagnostico de la epilepsia a partir de un electroencefalograma
paroxistico (ignorando que ello debe basarse solo en la clinica).

— Indicacion de tratamiento a la primera crisis o sin tener en cuenta su
clasificacion.

— Remision injustificada a consultas especializadas.

— Emision de diagndsticos que invalidan para la vida laboral de manera
apresurada.
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— Comentarios desafortunados que refuerzan seudocrisis como: usted
tiene una lesion cerebral, usted tiene un foco epiléptico, usted tiene
que tomar medicamentos mientras viva.

— Suspension de tratamiento injustificadamente a embarazadas.

— Otros.

Para tratar de evitar este problema se elaboré un programa de capacita-
cion que incluye cursos de superacion y transmision de informacion precisa al
personal especializado. Se priorizd a los equipos basicos de salud de la atencion
primaria, por constituir el eslabon mas cercano a la comunidad. Se organizaron
cursos dirigidos a médicos de familia de varios municipios e incluso un curso
electrénico sobre los errores frecuentes en el diagnostico y tratamiento de la
epilepsia.

El objetivo final es que la epilepsia ocupe el espacio que le corresponde en
el Programa de atencion a enfermedades cronicas no transmisibles, que se
perfeccione su diagnostico y tratamiento en el area de salud y se contribuya de
manera mas directa a la superacion de estigmas y prejuicios.

Resultados de la investigacion

Para el procesamiento estadistico de los resultados de la aplicacion en ambos
grupos estudiados se tabularon de forma tal que permitiera su comparacion
posterior de acuerdo a los objetivos propuestos. Para el procesamiento se cre6
una base de datos en el sistema SPSS y se uso el paquete estadistico realizan-
do medidas de frecuencias del nivel descriptivo tanto relativas (expresadas en
porcientos) como absolutas; medidas de tendencia central (media) y de des-
cripcion (desviacion estandar). Ademas se uso el test de Mann-Whitney (U)
para muestras simples independientes no paramétricas que permiti6 establecer
la confiabilidad de los datos recogidos a través del estadigrafo de Pearson (p).
Los resultados se presentaron en las tablas y graficos correspondientes.

A partir de lo encontrado al evaluar las variables sociodemograficas gene-
rales, los principales hallazgos fueron los siguientes:

Los pacientes estudiados se distribuyen por edad entre los 15y 66 afios y el
promedio general es de 34, 38 afios. Si se toma en cuenta la pertenencia de los
mismos a cada uno de los grupos sometidos a un esquema de tratamiento espe-
cifico, se puede precisar que en el grupo salutogénico el promedio de edad es
de 33,7 afos mientras que en el clinico es de 37, 2 afios (Fig. 2.1).

Por otra parte en cuanto al sexo la muestra seleccionada quedo constituida
por 60 % de sujetos del sexo femenino y 40 % del sexo masculino. Al evaluar
las submuestras comparadas esta situacion se mantiene con ligeras variacio-
nes. Es decir en el grupo salutogénico se incluyen 54,28 % de mujeres y
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45,71 % de hombres; mientras que en el grupo clinico estan presentes 65,71 %
de mujeres y 34,28 % de hombres. El analisis estadistico de ambas variables
tanto de forma individual como cruzado no muestra diferencias significativas
(Fig. 2.2).
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Fig. 2.1. Comparacion de los resultados obtenidos por ambos grupos de pacientes estudiados
segun la edad y el esquema de tratamiento aplicado.
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Fig. 2.2. Comparacion de los resultados obtenidos por ambos grupos de pacientes estudiados
segun el sexo y el esquema de tratamiento aplicado.
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El estudio de la escolaridad demostrd que la mayoria de los pacientes estu-
diados poseen un nivel medio de instruccion. La muestra general presenta 40 % de
sujetos en ese nivel mientras que el grupo salutogénico posee 42,85 % y el
clinico 37,14 % de integrantes en condiciones similares.

Si se toma en cuenta la ocupacion de los pacientes estudiados se hace
evidente la existencia de una tendencia hacia la ausencia de vinculo laboral
estable. E1 57,14 % de los integrantes de la muestra general no trabaja, lo cual
se expresa en ambas submuestras (51,42 % en el grupo salutogénico y 62,85 %
en el grupo clinico).

El estado civil predominante en la muestra general es soltero (47, 14 %) lo
cual se expresa en 57,14 % del grupo salutogénico y 37 % del grupo clinico. Sin
embargo en este tltimo grupo el estado civil predominante es el casado (51,42%).
En el grupo salutogénico apenas estan casados 31,42 % de los sujetos.

Finalmente el analisis del nimero de integrantes del nticleo familiar de cada
paciente mostro que 35,71 % de ellos viven en nticleos de 3 personas (40 % en
el grupo salutogénico y 31,42 % del grupo clinico). En ambos grupos se expre-
sa la tendencia a que los pacientes convivan en nicleos relativamente peque-
flos (4 personas o menos). De los pacientes estudiados 80 % cumplimentan
dicha condicion. En este caso no se evidencian diferencias estadisticamente
significativas.

Como se ha podido apreciar en ninguna de las variables socio-demografi-
cas estudiadas se encontraron diferencias significativas desde el punto de vista
estadistico al comparar ambos grupos de estudio.

En cuanto a los resultados encontrados al estudiar las variables especificas
obtenidas a partir de la aplicacion del CAVIAR, los resultados fueron los si-
guientes:

El bienestar psicologico calculado a partir de los niveles de satisfaccion y
los afectos en cada grupo de estudio muestra diferencias estadisticamente sig-
nificativas (p <0,01). El promedio general obtenido por el grupo salutogénico
fue 43,5 mientras que el grupo clinico se elevo a 22,5 (Tabla 2.1).

Los niveles de satisfaccion fueron evaluados a partir del componente de
satisfaccion calculado mediante el CAVIAR. En este caso los promedios gene-
rales fueron 41 para el grupo salutogénico y 21,9 para el clinico. Esta diferencia
favorece al grupo salutogénico y es estadisticamente significativa (p <0,01)

Por otra parte si se toman en cuenta los niveles de satisfaccion por areas
de la vida es importante referirse a como se comportan ambos grupos en cuan-
to a las esferas material, laboral, personal, sexual y familiar.

La satisfaccion material promedio del grupo salutogénico fue 44,8 y la
del grupo clinico fue 26,1. Estos valores determinan diferencias significati-
vas desde el punto de vista estadistico (p < 0,01). Sin embargo en el caso
de la satisfaccion laboral aunque el promedio del grupo salutogénico es
superior al del clinico (39 y 31,9 respectivamente), esta diferencia no es
estadisticamente significativa.
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Tabla 2.1. Comparacion de los resultados obtenidos por ambos grupos
de pacientes estudiados al evaluar las variables: bienestar psicologico
(B), componente de satisfaccion (CS) y componente afectivo (CA)

Medias
Variable Salutogénico Clinico U p
B 435 22,5 157,5 0,00
CS 49,0 219 137,0 0,00
CA 51,5 194 51,0 0,00

p<0,01

La satisfaccion personal al ser evaluada mostro evidentes diferencias en-
tre un grupo y otro. El grupo salutogénico obtuvo un promedio general de 52,5,
el cual es superior al obtenido por el grupo clinico (18,4). Esta diferencia esta
avalada estadisticamente (p < 0,01). No obstante llama la atencidén que en
cuanto a satisfaccion sexual ambos grupos hayan obtenido valores bastante
proximos (37,5 para el salutogénico y 33,6 para el clinico) por lo que no alcan-
zan significacion estadistica.

Por ultimo la satisfaccion familiar fue sin lugar a dudas superior para el
grupo salutogénico. El puntaje promedio obtenido por este grupo fue 52,7 mien-
tras que en el clinico apenas alcanz6 18,2. Estos resultados fueron significati-
vos desde el punto de vista estadistico (Tabla 2.2).

Tabla 2.2. Comparacion de los resultados obtenidos por ambos grupos
de pacientes estudiados al evaluar las variables: satisfaccion material
(SM), laboral (SL), personal (SP), sexual (SSx) y familiar (SF)

Medias
Variable Salutogénico Clinico U p
SM 448 26,1 285,5 0.00
SL 39,0 319 489,0 0,11
SpP 52,5 184 15,0 0,00
SSx 373 33,6 5475 043
SF 52,7 182 9,5 0,00

p<0,01

La evaluacion del componente afectivo general de ambos grupos mostrd
diferencias estadisticamente significativas (p < 0,01) que favorecen al grupo
salutogénico. El promedio general obtenido en dicho grupo fue 51,5 mientras
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que en el grupo clinico fue 19,4. Por otra parte al descomponer el componente
afectivo general en sus 2 elementos integrantes (afectos habituales y recien-
tes) se aprecia que igualmente el grupo salutogénico es favorecido, es decir la
evaluacion de ambos aspectos fue 50,6 (habitual) y 49,3 (reciente) para este
grupo mientras que para el clinico fue 20,4 (habitual) y 21,6 (reciente). Dicha
deferencia esta avalada desde el punto de vista de su significacion estadistica
(p<0,01).

Finalmente resulta necesario evaluar como se comportan los afectos posi-
tivos y negativos en los componentes afectivos habitual y reciente ya que ese
dato es util al valorar uno de los objetivos de este trabajo.

En los afectos positivos habituales no aparecieron diferencias significativas
entre ambos grupos (36,9 para el salutogénico y 34 para el clinico), pero los
afectos negativos habituales si predominaron significativamente en el grupo
clinico (p <0.01). En este caso el grupo clinico obtuvo un promedio general de
52,0 mientras que el salutogénico obtuvo 18,9 (Tabla 2.3).

Tabla 2.3. Comparacion de los resultados obtenidos por ambos grupos
de pacientes estudiados al evaluar las variables: componente afectivo
habitual (CAH), afectos positivos habituales (APH) y afectos negativos

habituales (ANH)
Medias
Variable Salutogénico Clinico U P
CAH 50,6 204 84,0 0,00
APH 36,9 34,0 560.,5 0,54
ANH 189 52,0 34,0 0,00
p<0,01

En los afectos positivos recientes se constato el predominio del grupo clini-
co, el cual obtuvo como promedio 41,1 mientras que el salutogénico obtuvo
29,8. Aunque esta diferencia no result6 estadisticamente significativa para el
margen de error aceptado hay que tener en cuenta su proximidad al mismo. Sin
embargo en el caso de los afectos negativos recientes si hubo un marcado
predominio del grupo clinico, el cual alcanzd 52,2 como promedio mientras que
el salutogénico obtuvo apenas 18,7. En este caso la diferencia fue avalada
estadisticamente (p < 0,01) (Tabla 2.4).

Por ultimo en la evaluacion de la incidencia del tiempo de evolucion de la
enfermedad, el control de las crisis y el tipo de terapéutica empleado en ambos
grupos de estudio, los resultados fueron los siguientes:

El tiempo de evolucion promedio de los pacientes estudiados fue 22,17
anos. En el grupo salutogénico se elevo a 25,23 afios y en el grupo clinico
19,11 anos. Desde el punto de vista estadistico no se aprecian diferencias sig-
nificativas entre ambos.
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Tabla 2.4. Comparacion de los resultados obtenidos por ambos grupos
de pacientes estudiados al evaluar las variables: componente afectivo
reciente (CAR), afectos positivos recientes (APR) y afectos negativos

recientes (ANR)
Medias
Variable Salutogénico Clinico U P
CAR 493 21,6 127,0 0,00
APR 29,8 41,1 413,5 0,01
ANR 18,7 522 26,5 0,00
p<0,01

En cuanto al control de las crisis tampoco se encontraron diferencias signi-
ficativas entre los grupos estudiados. De los pacientes estudiados 69,99 %
tiene las crisis controladas. En el grupo salutogénico dicha situacion es cierta
para 71,42 % de los casos mientras que en el clinico es 68,57 % de ellos.

En cuanto al tipo de terapia farmacologica empleada la monoterapia
anticonvulsiva es mayoritaria en ambos grupos. Es utilizada por 80 % de los
pacientes de la muestra y aunque predomina en el grupo salutogénico (94,28 %)
también es mayoritaria en el grupo clinico (62,85 %). Aunque en este caso
tampoco se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas para el mar-
gen de error considerado, hay que sefalar que aqui también se aproximo al
mismo. Por tanto el tipo de terapia farmacologica utilizado tiene cierta relevan-
cia para definir la efectividad de ambos esquemas de tratamiento, no obstante
como esa variable es manipulada en la misma direccion en los 2 procedimien-
tos comparados no es posible puntualizar con mayor certeza ese particular
(Tabla 2.5).

Tabla 2.5. Comparacion de los resultados obtenidos por ambos grupos
de pacientes estudiados al evaluar las variables: tiempo de evolucion de
la enfermedad (TEE), control de las crisis epilépticas (CCE.) y terapéutica
farmacologica empleada (TFE)

Medias
Variable Salutogénico Clinico U P
TEE 39,5 314 471,0 0,09
CCE 350 36,0 595,0 0,79
TFE 31,1 39,8 461,0 0,01

p<0,01
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El bienestar psicologico de los pacientes del grupo salutogénico ha sido
construido sobre la base de mejores niveles de satisfaccion general y mayor
equilibrio de los afectos. Los resultados obtenidos son significativamente supe-
riores a los del grupo clinico y ello demuestra que un esquema de atencion
integral puede introducir incontables ventajas en la calidad de vida de estos
pacientes.

Se ha dicho que el Esquema de atencion salutogénico se sostiene en las
principales direcciones que la Psicologia de la Salud asume en su quehacer
actual y en su perspectiva futura, es decir la promocion de salud, la prevencion
de las enfermedades, la atencion de los enfermos y personas con secuelas y la
adecuacion de los servicios de salud a las necesidades de quienes los reciben.

Es asi como el trabajo realizado ha abarcado fundamentalmente la esfera
psicologica de cada paciente. La repercusion de las intervenciones sociales,
comunitarias, institucionales e incluso familiares para dar a conocer las verda-
deras caracteristicas de esta enfermedad y lo que objetivamente pueden o no
pueden hacer los enfermos, la estructuracion de estilos de vida saludables y la
prevencion de las descompensaciones y crisis mediante técnicas
psicoterapéuticas dirigidas a un mejor conocimiento y dominio del estrés, han
contribuido de manera efectiva a que estos pacientes refuercen su bienestar
subjetivo.

De igual manera el hecho de haber propugnado la adherencia terapéutica,
la aceptacion de la enfermedad y de las limitaciones que objetivamente impone
y la optimizacion de los servicios de salud dirigidos a estos pacientes, repercute
de forma positiva en la valoracion que ellos mismos hacen de sus éxitos y
fracasos. Si bien muchos de los indicadores objetivos de la calidad de vida
quedan estructuralmente ilesos ante la influencia del Esquema de atencion
salutogénico, es innegable que su dimension subjetiva se ha beneficiado y que
en definitiva el bienestar psicologico ha salido fortalecido.

Teodricamente esta evaluacion estd integrada por 2 elementos esenciales
que han sido abordados en este caso como componente de satisfaccion y com-
ponente afectivo. Evidentemente, tal como sucedio con el bienestar psicologi-
co, en ambos casos se observan indices superiores en los pacientes sometidos
a un Esquema de atencion salutogénico. Sin embargo dentro de cada uno de
ellos se reconocen especificidades y aspectos aparentemente contradictorios
que son necesarios puntualizar.

Por ejemplo el componente de satisfaccion fue obviamente superior en el
grupo salutogénico. Esto significa que en lo fundamental aprendieron a valorar
de manera optimista sus logros y posesiones. El hecho de que en el ambito
social se encuentre una mayor comprension de la enfermedad, que se hayan
reducido los comportamientos riesgosos, que se cuente con recursos de afron-
tamiento ante el estrés, no significa que se modifique la situacion objetiva de
cada paciente ante las diferentes esferas de la vida.
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Sin embargo asumir la enfermedad de una manera realista después de
intentar modificar las condiciones ambientales adversas, de estar avituallado
con recursos antiestrés efectivos y de haber aceptado responsablemente la
medicacion, repercute positivamente en la vivencia de satisfaccion del pacien-
te. Esta realidad es probablemente el elemento esencial que determina el signi-
ficativo incremento del bienestar psicoldgico de estos pacientes. Para demos-
trar como se materializa dicha situacion en las areas de vida de cada paciente
en este trabajo es necesario un analisis de cada una de ellas.

La esfera material es posiblemente en la que menos se pudo incidir desde
el punto de vista objetivo. La situacion econdomica de cada paciente esta deter-
minada por factores que se escapan del control terapéutico. La estigmatizacion
social de la enfermedad y la tendencia a subvalorar sus posibilidades ha deter-
minado dificultades econdomicas en muchos pacientes. Ademas la situacion
economica vivida en Cuba en los Gltimos afios y la carencia de recursos tam-
bién incide sobre este sector.

Sin embargo, paradojicamente la satisfaccion material fue superior en el
grupo salutogénico, a pesar de que se comprobo que no hubo diferencias im-
portantes en cuanto a la posesion de recursos entre ambos grupos.

Lo que marcé la diferencia fue la valoracion subjetiva que cada cual hacia:
mientras unos se quedaban paralizados contemplando la situacion catastréfica
en que vivian, otros fueron capaces de buscar alternativas asequibles o al me-
nos de aceptar positivamente lo que ya tenian. Asi por ejemplo en el grupo
salutogénico la paciente ERG de 51 afos de edad presenta una situacion eco-
némica critica. En su nucleo familiar el percapita es inferior a los $ 70,00, su
vivienda esta en malas condiciones y no cuenta con los articulos electrodomés-
ticos indispensables. Sin embargo, ha logrado recabar el apoyo de su comuni-
dad solucionando parcialmente algunos problemas y su nivel de satisfaccion
actual es medio.

La esfera laboral por su parte no parece haberse beneficiado particular-
mente con el esquema de atencion salutogénico. En ambos grupos los niveles
de satisfaccion laboral se mantienen relativamente bajos. Esto parece estar
avalado por el hecho de que la complicada situacion psicosocial de estos pa-
cientes los lleva con frecuencia a ser subvalorados y discriminados en algunos
sectores laborales. Muchos administradores o gerentes son indolentes ante los
problemas de estos enfermos y en consecuencia ellos prefieren emplearse en
sectores menos atractivos con pobres exigencias y escasas posibilidades de
superacion.

El esquema de atencion salutogénico no permitid superar una situacion tan
objetiva como esa o al menos requiere mas tiempo para ir transformando esa
realidad a través de intervenciones sucesivas. Es preciso sefialar que incluso si
se analiza la variable sociodemografica ocupacional se encuentran diferencias
importantes entre ambos grupos al considerarse otros aspectos como sexo y
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tipo de ocupacion. La paciente DMR de 28 afios de edad trabaja en el sector
de los servicios. Ella asegura que su empleo no le agrada, no le da sentido a su
vida, no es variado ni esta satisfecha con su retribucion salarial. Solo le satisfa-
ce que le permita independencia economica.

La satisfaccion personal fue una de las que alcanzaron mayor preponde-
rancia en el grupo salutogénico. Esto es 16gico de esperar ya que precisamente
esta esfera se basa en aspectos tales como la autoestima, la sensacion de
control, la competencia y la confianza en si mismo. Precisamente el esquema
de atencion empleado refuerza dichos aspectos al dotar al individuo con recur-
sos que lo hacen sentir no solo mas seguro de si mismo sino de vencer dificul-
tades que antes parecian infranqueables.

Un ejemplo de ello fue el paciente NPG de 38 afios de edad el cual dio
evaluacion positiva maxima a todos los aspectos incluidos dentro de la evalua-
cion personal. A pesar de una serie de dificultades y limitaciones en su vida
personal se siente Util y necesario, se autovalora positivamente, tiene confianza
en si mismo y acepta su forma de ser.

Por otra parte la evaluacion de la esfera sexual y de la relaciones de pareja
aunque fue superior en el grupo salutogénico no fue estadisticamente diferente
a las del clinico. Incluso los valores medios alcanzados por ambos grupos son
proximos. Hay que recordar que cuando se estudio la variable sociodemografica
estado civil se encontraron diferencias entre los grupos estudiados sobre todo
en el sexo masculino. No obstante parece ser que al estar integrados
mayoritariamente por mujeres los 2 grupos y al ser la pareja, cuando existe, el
elemento de la red de apoyo social mas cercano y efectivo en estos casos, se
logra una mayor estabilidad y funciona mejor la esfera sexual.

La paciente DMR de 28 afios de edad alcanz6 valores medios de satisfac-
cion sexual. Ella asegura sentirse querida por su pareja, contar con el apoyo de
¢l e incluso ser feliz en su matrimonio, no obstante apenas disfruta el deseo
sexual de su compafiero y mucho menos le expresa el suyo cuando esté pre-
sente. La mayor parte de los pacientes de ambos grupos explican su situacion
en términos similares aunque en los hombres fue mas frecuente que dados los
prejuicios sociales existentes intenten dar una imagen perfecta de su vida sexual.

La atencion salutogénica debe contribuir a superar las dificultades en esta
area pero para ello se requiere de un trabajo sistematico, interdisciplinario y a
mayor plazo de tiempo.

Finalmente la satisfaccion familiar alcanz6 valores muy superiores en el
grupo salutogénico. Aunque las familias son las mismas después de aplicado el
esquema de atencion salutogénico, se operan 2 transformaciones importantes:
la familia se sensibiliza mas y el paciente dado su mayor control y entrenamien-
to para ello, es capaz de relacionarse mejor con ella.

A esto contribuyen por ejemplo, las intervenciones familiares, el entrena-
miento en habilidades sociales y asertividad.
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Sin lugar a dudas partir de la condicion salud permite rescatar las potencia-
lidades del individuo e integrarlo armonicamente en la dindmica familiar. Por
ejemplo el paciente CGP de 27 afios de edad alcanzé un nivel de satisfaccion
familiar elevado. Su evaluacion fue maxima en todos los aspectos considera-
dos a excepcion del que se refiere a poder conversar con la familia sobre
diversos temas sin temor. A partir de esto se trabajo para potenciar la confianza
y tal situacion logro superarse.

Como se ha podido apreciar el componente de satisfaccion del bienestar
psicologico es significativamente mayor cuando se usa un esquema de aten-
cion salutogénico. Esto sucede a partir de que la satisfaccion material, personal
y familiar mejora considerablemente. Sin embargo en los casos de la satisfac-
cion laboral y sexual no sucede asi.

El componente afectivo del bienestar psicoldgico también resulto favoreci-
do en el grupo salutogénico. Se puede deber a que entre las técnicas
psicoterapéuticas empleadas para el conocimiento y dominio del estrés des-
cuellan las afectivas: la relajacion, el control de los afectos negativos, etc. Sen-
tirse aceptado y aceptarse a si mismo, ser responsable de su salud, disciplinado
con el tratamiento y recibir una atencion optima contribuye a un adecuado
equilibrio afectivo.

También resulta ttil diferenciar dentro del componente afectivo general,
los afectos habituales de los recientes. En ambos casos se obtuvieron resulta-
dos superiores en el grupo salutogénico lo que habla a favor de que el esquema
terapéutico utilizado permita modular la esfera afectiva, controlar las manifes-
taciones extremas y alcanzar mayor coherencia entre las expresiones emocio-
nales habituales y recientes. Por ejemplo la paciente GVC de 30 afios de edad
al valorar sus sentimientos, emociones y estados afectivos tanto habituales como
recientes evidencid una tendencia positiva.

Al considerar el predominio de afectos positivos o negativos aparecieron
resultados muy interesantes. No se encontraron diferencias significativas en-
tre ambos grupos en cuanto a las manifestaciones de afectos positivos habitua-
les o recientes. Incluso al valorar los afectos recientes los resultados muestran
un contradictorio predominio aparente de los afectos positivos en el grupo clini-
co y ello estd muy proximo al margen de error considerado. Sin embargo las
manifestaciones emocionales negativas son una caracteristica indiscutible del
grupo clinico y ello esta avalado estadisticamente.

Si se considera el predominio de afectos negativos se esta considerando
establecer no solo diferencias entre ambos grupos sino conocer la verdadera
esencia del esquema de atencion salutogénico en el plano afectivo: los pacien-
tes del grupo clinico mantienen un marcado predominio de emociones negati-
vas no solo en su componente reciente sino incluso en el habitual.

Las acciones de salud acometidas ayudaron en el grupo salutogénico a
minimizar aspectos tales como la ansiedad, los celos, el desamparo, el disgusto,

79



la frustracion, la impaciencia, la irritabilidad, la preocupacion, el temor y la
tristeza. Esto es consecuencia de que al desarrollar un estilo de vida saludable,
mejorar la interrelacion social, contar con recursos de afrontamiento efectivos,
tener adherencia terapéutica y aceptacion de la enfermedad y contar con una
asistencia médica eficaz, la afectividad refleja mayor equilibrio y coherencia.

El paciente JAS de 55 afios de edad obtuvo un predominio absoluto de
afectos negativos tanto habituales como recientes. El tratamiento clinico le
permitio controlar las manifestaciones objetivas de la enfermedad pero su com-
ponente afectivo se mantiene seriamente afectado lo que repercute en su bien-
estar general.

Se debe senalar que como se ha dicho con anterioridad el componente
afectivo reciente de los pacientes sometidos al esquema de atencion salutogénico
tampoco muestra predominio de afectos positivos. Existe un equilibrio entre
niveles medios y bajos con los afectos negativos. Este parece ser un buen
indicador pues el grupo clinico presenta un desequilibrio general y no solo pre-
dominan los afectos negativos sino que paradéjicamente también obtuvieron
buenos resultados en los afectos positivos recientes. Esta desarmonia determi-
na cambios bruscos de estado de animo a los cuales no pueden responder con
un afrontamiento certero.

Como se ha podido comprobar el componente afectivo general muestra
diferencias en ambos grupos de estudio. Al igual que en el componente de
satisfaccion, los resultados favorecen al grupo salutogénico y de esa manera
contribuyen a que en ese caso el bienestar psicologico sea superior.

También es importante sefialar que al estudiar otras variables como el tiempo
de evolucion de la enfermedad, el control de las crisis y el tipo de terapéutica
farmacologica empleado, pudo establecerse con claridad que no repercutieron
en los resultados.

El Esquema de atencion salutogénico es efectivo al inicio de la enfermedad
y en estadios mas avanzados. El control de las crisis es posible en cualquiera
de los esquemas de atencion utilizados ya que la farmacoterapia anticonvulsivante
moderna ha demostrado ser efectiva. Es necesario recordar que el esquema
salutogénico no sustituye la farmacoterapia anticonvulsiva, sino que la refuerza
al imponerse como objetivo lograr una mayor adherencia terapéutica en los
pacientes.

Tampoco se diferencian ambos esquemas en cuanto al uso de una terapéu-
tica farmacoldgica especifica. Desde ambas vertientes se promueve el uso de
la monoterapia anticonvulsiva y esto es violado cuando no se logra el control de
las crisis con una sola droga.

La epileptologia actual ha dejado de centrarse de manera exclusiva en los
aspectos neurobioldgicos y medicamentosos de la enfermedad. Con relativa
rapidez se impuso que los sujetos con epilepsia, mas que un trastorno
psicopatolégico especifico, presentan un amplio espectro de desordenes
psicosociales que resultan a menudo mas invalidantes que las crisis mismas.
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Por fortuna, quienes se han dedicado durante las ultimas décadas a la in-
vestigacion en esta drea de la ciencia se percataron de que la fuente principal
de preocupaciones del enfermo no es muchas veces el fendémeno ictal sino
otros factores que se originan en la estigmatizacion social de la enfermedad, la
subvaloracion y discriminacion del paciente y su especial susceptibilidad ante
las alteraciones psiquicas. También se ha podido demostrar que dichos facto-
res son capaces de deteriorar la calidad de vida del paciente, aun cuando se
haya conseguido un resultado clinico exitoso (control o reduccion de las crisis).
Por tanto, la evaluacion de las crisis va siendo una necesidad impostergable y
esto ha sido asumido con responsabilidad por investigadores de todo el mundo.

Especialistas norteamericanos de las universidades de Michigan y California
que estudian la calidad de vida relativa a la salud (HRQOL) en estos pacientes,
han podido precisar que la reduccién de las crisis es uno de los elementos
esenciales para mejorar el funcionamiento diario y bienestar de estos enfer-
mos. También en la Universidad de Washington un grupo de investigadores
encabezados por el psicologo Carl B. Dodril ha hecho sensibles aportes en esta
materia evaluando la calidad de vida por el funcionamiento psicosocial global.

Es importante destacar que la comision regional latinoamericana del IBE
(Bur6 Internacional de Epilepsia) ha dado maxima prioridad al tema en
Latinoamérica. Se hacen estudios psicosociales mediante el WPSI y se ha
llamado la atencion acerca de que si la calidad de vida es parte de un concepto
global de salud no deben ser excluidos los nifos porque ellos estan en especial
riesgo.

Finalmente en Europa, aunque se considera que se han llevado a cabo
escasos estudios de investigacion formal sobre la calidad de vida en la epilep-
sia, se ha avanzado en su precision conceptual para esta area de la ciencia
identificandola con el estado global de bienestar. Se plantea que un modelo de
calidad de vida para la epilepsia debe incluir factores fisicos, sociales y psico-
logicos. Se deben seleccionar escalas para medir algunas de las consecuencias
comunes de la epilepsia y disefiar escalas especificas para evaluar la severidad
de los ataques.

Como se ha podido apreciar el estudio de la calidad de vida demanda eva-
luar aspectos multidimensionales objetivos y subjetivos. Aunque en este trabajo
se prefirieron las caracteristicas que la propia persona considera aceptables y
su grado de satisfaccion (es decir, su dimension subjetiva o bienestar psicologi-
o), no se puede obviar una referencia al citado estudio por 3 razones béasicas.

1. El bienestar psicologico es la dimension subjetiva de la calidad de vida.

2. El analisis de algunos componentes del bienestar psicolégico demanda
obligadas referencias a indicadores objetivos que integran la otra dimension
de la calidad de vida.

3. En la epileptologia, como en otras ramas de la ciencia, ha prevalecido
cierta imprecision en estos términos y muchas veces se habla de calidad
de vida para referirse exclusivamente a indicadores subjetivos.
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La mayor parte de los autores que estudian la calidad de vida del paciente
con epilepsia la identifican con el bienestar global del mismo. De esa forma se
centran en areas como: sintomas, funcion fisica, actividades sociolaborales,
funcidn social, emociones, cognicion, sueflo/reposo, energia/vitalidad, percep-
ciones de salud y satisfaccion vital general.

Debido a lo anterior el bienestar psicologico puede ser identificado con el
funcionamiento psicosocial global del paciente con epilepsia. Esta categoria
evaluativa se obtiene al aplicar el WPSI y se considera un indice general resul-
tante del resto de las escalas del test, las cuales evaluan la satisfaccion en
diversas areas de la vida y el estado afectivo del paciente. EI WPSI es un
inventario de autoevaluacién empiricamente derivado como se ha fundamenta-
do previamente.

De manera general se ha podido demostrar que en buena parte de los
pacientes con epilepsia dicho indicador alcanza un nivel 3 de gravedad (proble-
mas definidos de claro impacto en el ajuste psicosocial). Esto es consecuencia
de:

Autoconcepto y autoestima distorsionados, hecho probablemente ligado
al estigma concurrente a la epilepsia.

— Elevada dependencia y sumision a tal punto que experimentan dificultades
para vivir independientemente.

Elevada prevalencia de sintomas depresivos asi como suicidios.

— Repercusiones econdémico sociales de la enfermedad (por ejemplo
desempleo, subempleo, discriminacion laboral).

Por otra parte la prueba cuenta con una escala de adaptacion emocional la
cual ademas de ser basica para evaluar el estado afectivo del paciente, se
correlaciona con el funcionamiento psicosocial global pues evalua autoestima,
depresion, ansiedad, quejas somaticas inespecificas y sentimiento general de
bienestar.

En general el bienestar psicologico en el paciente con epilepsia que recibe
atencion especializada en el nivel secundario y terciario es deficiente en 55 %
de los casos. En este trabajo se logrd una recuperacion significativa de este
indicador después de 1 afio de aplicacion de un esquema de atencion
salutogénico.

La satisfaccion con las diversas areas de la vida se basa en elementos
estables que son expresion de lo cognitivo y lo valorativo y suele ser deficiente
en estos pacientes. La mayoria de los estudios reportan que solo se alcanzan
niveles de adaptacion aceptables en las esferas familiar y medicacion. No obs-
tante se asegura que esto proporciona que el paciente se siente comprometido
al evaluar dichos aspectos y no reflejan de forma objetiva la realidad.

Un criterio mas abarcador resulta del analisis de cada una de las esferas
de la vida que se estudiaron durante la realizacion de este trabajo. Asi por
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ejemplo la esfera material fue evaluada satisfactoriamente por el grupo
salutogénico. En general la situacion material del paciente con epilepsia tiende
a ser desfavorable en todo el mundo ya que se deben dedicar cuantiosos recur-
sos a sufragar tratamientos muy caros. Se considera que el impacto econdmico
de la epilepsia es un factor mas en la repercusion de esa enfermedad sobre el
paciente y su entorno familiar.

Dicha situacion es particularmente critica en el Tercer Mundo. Cifras ofi-
ciales de la OMS admiten que 3 de cada 4 pacientes no tiene acceso a la
medicina antiepiléptica y que muchos de ellos viven en condiciones precarias.

En Cuba dicha situacion es diferente. Un estudio reciente de costo directo
en 150 pacientes con epilepsia activa que son atendidos en los servicios de
atencion secundaria arrojo que ellos deben gastar $ 392,93 anuales como pro-
medio por su enfermedad. Sin embargo como solo tienen que pagar los medi-
camentos el costo se reduce a $ 113,67 anuales. El resto ($279,96) los subven-
ciona el estado cubano, ademds de que cuando el percéapita familiar es muy
bajo, el departamento de trabajo social del area de salud, les proporciona los
medicamentos de forma gratuita.

A pesar de esto es inevitable que los pacientes se vean afectados por las
dificultades econdémicas en Cuba y por las consecuencias que provoca el he-
cho de que sobrevivan estigmas, prejuicios y subvaloraciones. No obstante
resulta alentador que un esquema de atencion salutogénico haya podido mejo-
rar al menos la vivencia de satisfaccion.

En el ambito laboral la satisfaccion del paciente con epilepsia suele ser aun
mas quimérica. Numerosos autores se han referido a las medidas discriminatorias
y al desempleo en este sector.

En algunos paises ha sido necesario instrumentar legislaciones especiales
para intentar mejorar esa situacion. Por ejemplo la Fundacién Americana de
Epilepsia ha promovido el uso con dicho fin del ADA (Admericans with Disability
Act), para mejorar la situacion laboral de estos enfermos en los EE.UU.

En Cuba donde no se conoce una sola medida discriminatoria que de forma
oficial afecte a algtin individuo, hay dificultades en el aspecto laboral. En las
empresas y centros de trabajo se tiende a temer emplear a estos pacientes por
diversos motivos. Estos pacientes mantienen niveles bajos de satisfaccion la-
boral independientemente del esquema de atencion empleado.

Con frecuencia se justifica la actitud indolente frente a estos trabajadores
con argumentos como son las reiteradas ausencias por las crisis o las discusio-
nes motivadas por sus manifestaciones psiquicas asociadas.

La satisfaccion personal y la familiar han sido muy estudiadas en estos
pacientes. Conocidas son las limitantes que en ambos casos viven los mismos:
la sensacion de pobre control sobre la realidad y la vivencia de una familia
sobreprotectora o rechazante determina conflictos que entorpecen la realiza-
cion personal y quebrantan en no pocos casos la voluntad para avanzar en la
vida.
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Los estudios consultados correlacionan la satisfaccion personal con la es-
cala de adaptacion interpersonal del WPSI, la cual evidencia la capacidad para
establecer contacto con los demas, el nivel de agrado personal ante situaciones
sociales, la existencia de amigos intimos y de la vida social, asi como la habili-
dad para relacionarse con personas del sexo opuesto. En ese contexto son
numerosas las dificultades en cuanto al desarrollo personal y en algunas oca-
siones quedan virtualmente segregados de los posibles emisores de ayuda so-
cial por una barrera de prejuicios y falsos criterios. Seglin algunos autores el
rechazo social y laboral referido por algunos pacientes influye necesariamente
en una baja autoestima e incrementa su tendencia al aislamiento, no obstante
en el grupo salutogénico se favorecio la satisfaccion personal.

Por otra parte la satisfaccion familiar puede evaluarse a partir de la historia
familiar del WPSI. La misma se refiere a los vinculos interpersonales e
intrafamiliares, al ajuste escolar y a las relaciones con los compafieros durante
la infancia. Los estudios consultados hablan de niveles ligeros de inadaptacion
en la esfera familiar. Sin embargo con el esquema de atencion salutogénico en
este estudio, se pudo potenciar la satisfaccion familiar de los pacientes a pesar
de que como dice la literatura consultada la relacion de dependencia familiar
mayor y el aislamiento del mundo social a lo largo de afios, pueden constituir
verdaderos frenos del bienestar familiar.

Finalmente la satisfaccion sexual y de pareja ha sido descrita en la epilep-
sia desde 2 puntos de vista diferentes:

— Se describe una tendencia al divorcio y a la soledad que afecta a gran
nimero de pacientes. Esta situacion es comin en las enfermedades
mentales cronicas pero en la epilepsia la refuerzan una serie de prejuicios
que afectan tanto la estabilidad de la pareja como su formacion. Muchos
pacientes tienen la falsa apreciacion de que la epilepsia es siempre
hereditaria y para evitar transmitir a la descendencia, desalientan las
relaciones amorosas.

— Cuando se logra conformar la pareja, la relacion logra gran estabilidad
constituyendo el elemento de la red de apoyo social més solido y asequible
al paciente.

Segun informacion que provee la Fundacion Americana de Epilepsia a los
pacientes, cuando las crisis estan bajo control, las relaciones sexuales transcu-
rren normalmente aunque admiten que algunas drogas antiepilépticas pueden
causar dificultades sobre todo con la ereccion.

Los resultados obtenidos en este trabajo muestran que las relaciones sexuales
no fue un area de insatisfaccion para los pacientes estudiados. Ademas el uso
de las drogas antiepilépticas en el esquema de atencion salutogénico no mostrod
trastornos significativos en la ereccion.

Una vez discutidos los principales hallazgos en cuanto a satisfaccion con
las areas de la vida estudiadas, es necesario valorar como se contextualizan los
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que se encontraron al evaluar la afectividad. Como se ha podido precisar el
estudio de los elementos reactivos transitorios vinculados a la esfera afectiva
ha dado por sentado un amplio predominio de los afectos negativos en la epi-
lepsia.

Esto coincide con lo referido en la literatura consultada, donde se enfatiza
que pueden encontrarse depresion, alteraciones esquizofrénicas, agresion y
cambios en la personalidad. En casos mas leves se observan rasgos depresi-
vos, falta de habilidades sociales y otros componentes asociados a la vivencia
de enfermedad. De los pacientes 80 % con epilepsia informan de sentimientos
depresivos y hasta 40 % de los afectados padece de depresion endogena. Ade-
mas estos pacientes presentan una alta tasa de suicidios.

La depresion y la tristeza son los rasgos mas frecuentes seguidos por la
irritabilidad, la frustracion y el temor. El esquema terapéutico salutogénico ha
demostrado ser muy eficaz en la nivelacion de los afectos ya que no solo deter-
mino la expresion minima de los negativos sino que afianz6 una mayor estabili-
dad y coherencia emocional.

La mayor parte de los estudios llevados a cabo mediante el WPSI se refie-
re a alarmantes niveles de inadaptacion emocional en el paciente con epilepsia,
incluso estos resultados se reportan como los que mejor se correlacionan con
las escalas correspondientes del MMPI (Inventario de personalidad de
Minnesota), las cuales son reconocidas como unas de las de mayor sensibilidad
para el diagnostico de la depresion.

Los resultados de la investigacion Atencion salutogénica al paciente con
epilepsia, mostraron como conclusiones que en el grupo de pacientes con epi-
lepsia que recibe atencion salutogénica se logran mayores niveles de bienestar
psicolodgico que en el grupo que recibe atencion clinica. En ellos se lograron,
ademads, mayores niveles de satisfaccion general, material, personal y familiar.
Sin embargo, en ambos grupos de pacientes no se observan diferencias en
cuanto a los niveles de satisfaccion laboral y sexual.

En el grupo de pacientes con epilepsia que recibe atencion clinica se en-
contré un marcado predominio de afectos negativos y en ambos grupos de
pacientes con epilepsia estudiados las variables clinicas evaluadas se expresa-
ron de forma similar.

Se sugiri6 promover el uso del esquema de atencion salutogénico al pacien-
te con epilepsia por los indiscutibles beneficios que reporta al mejorar el bien-
estar psicologico de dichos enfermos, perfeccionar el referido esquema de aten-
cion e introducir acciones de salud que permitan mejorar su efectividad en el
area laboral y replicar este estudio y utilizar como criterio de efectividad del
esquema de atencion salutogénico al paciente con epilepsia, pruebas especial-
mente disefadas para evaluar el funcionamiento psicosocial de dichos enfer-
mos, como por ejemplo el WPSI.

85



Capitulo 3

PARADIGMA PSICOLOGICO SALUBRISTA PARA LA
ATENCION AL PACIENTE CON EPILEPSIA

El objetivo general de la investigacion Paradigma psicologico salubrista para
la atencion al paciente con epilepsia, fue comprobar si a través de la aplicacion
del Programa de Intervencion Psicosocial para la atencidon al paciente con
epilepsia se logran mejorar los niveles de adaptacion psicosocial de los pacien-
tes. Para ello fue preciso elaborar el Modelo Teérico Metodologico y el Pro-
grama de Intervencion Psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia.

Los aspectos abordados con anterioridad muestran un conjunto de expe-
riencias que ofrecen posibilidades para acometer la investigacion propuesta.

Se desarrollaron 3 etapas basicas de la investigacion que fueron funda-
mentales y son:

1. Elaboracion del Modelo Tedrico Metodologico y del Programa de
Intervencion Psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia.

2. Aplicacion del procedimiento interventivo propuesto.

3. Evaluacion de la efectividad del procedimiento interventivo aplicado.

Para la elaboracion del Modelo Tedrico Metodolégico y del Programa de
Intervencion Psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia se utilizaron
procedimientos exploratorios y descriptivos para delimitar los elementos que
conforman el problema y para ampliar el ambito de conocimientos que permi-
tan precisar las relaciones entre las variables y potenciar su base explicativa.
De esa forma se disefio un Modelo Teorico Metodoldgico que como sistema
conceptual de valor instrumental, aporta coherencia y permite especificar e
interpretar la diversa e inconexa informaciéon que sobre esta tematica se en-
contrd y se crearon las condiciones que permitieron la elaboracion del Progra-
ma de Intervencion Psicosocial propuesto. Se realizé un estudio documental y
de analisis historico l6gico de la connotacion psicosocial de la epilepsia para lo
cual se tomaron en cuenta los criterios de autores clasicos y de los autores
actuales mas significativos en la epileptologia. También se consideraron las
investigaciones y publicaciones realizadas por el autor sobre la tematica abor-
dada.



Una vez especificadas las propiedades y caracteristicas mas importantes
de los pacientes con epilepsia se paso a la aplicacion de una serie de procedi-
mientos cualitativos que resultaron idoneos con vistas a unificar criterios y a
ajustar la estructura del modelo. Ademas apoyan la elaboracion de esta evalua-
cion tedrico metodologica pues, como se sabe, se caracterizan por la ausencia
de hipotesis previas o por ser estas de cardcter muy general, su caracter es
esencialmente inductivo, no parten de un repertorio fijo e inflexible de objeti-
vos, y en algunos casos estos se construyen durante la propia investigacion.
Con tales procedimientos se pueden hacer extrapolaciones, utilizar informacion
basicamente cualitativa, son hermenéuticos o interpretativos y se tiende a cons-
truir y a buscar el sentido contenido en la informacion.

Se trabajo con el enfoque de la investigacion cualitativa a partir de los
métodos:

— Entrevista en profundidad.

— Grupos focales.

— Informantes clave.

Todo esto permite generar ideas, discutir topicos y obtener respuestas a
profundidad en contextos individuales o de grupos pequefios. También se rea-
lizaron consultas a expertos y se tomo6 en cuenta la informacion disponible
en 2 ramas emergentes de la ciencia: la Psicologia de la Salud y la Epileptologia.
Una explicacion detallada del modelo y del programa esta contenida en el capi-
tulo siguiente.

En la primera etapa de esta investigacion se utilizaron procedimientos
exploratorios y descriptivos ya que se requeria examinar una tematica poco
abordada por la psicologia y especificar las caracteristicas de estos pacientes
en los indicadores estudiados. Con posterioridad también se emplearon proce-
dimientos explicativos con vistas a conformar un modelo que precisara como a
partir de los factores de riesgo psicosociales, podian originarse las manifesta-
ciones agudas de la epilepsia y como estas podian ser controladas a partir de
recursos psicologicos.

Se evalu¢ la efectividad de dicho programa interventivo. El Programa de
Intervencion Psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia se ejecutd
en el trienio 2003-2005. La investigacion se desarroll6 a partir de un estudio
explicativo experimental. La medida terapéutica evaluada como variable expli-
cativa fue el programa de intervencion psicosocial aplicado y se midi6 el efecto
producido en las variables de respuesta. Se realizo6 la asignacion aleatoria de
los pacientes a los grupos experimental y control y se evalu6 el efecto de la
intervencion mediante el uso de modelos lineales y el ajuste analitico de varia-
bles de control como la edad, el sexo, la presencia de lesion cortical, el trata-
miento farmacoldgico indicado, la frecuencia de las crisis y su clasificacion.

Lalista de asignacion de cada sujeto fue controlada por los compaiieros del
area de Admision del Departamento de Tratamientos Especializados (DTE)
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del Hospital Psiquiatrico de La Habana, los cuales no estaban comprometidos
con el estudio, no habian planteado hipotesis al respecto e incluso desconocian
el objetivo del trabajo orientado.

A partir de la incorporacion del primer sujeto a uno de los grupos de estudio
por un procedimiento aleatorio (lanzamiento de una moneda) se procedio a la
asignacion alterna de los mismos respetando estrictamente el orden de llegada
a la institucion. Ademas se procedio a la realizacion simultanea del estudio en
los 2 grupos de modo que ambos estuvieran siendo tratados y evaluados en el
mismo periodo de tiempo (observacion concurrente), por lo que se considero
que ambos grupos eran comparables y por tanto las diferencias observadas en
las respuestas pudieron ser atribuidas a la medida terapéutica aplicada, no obs-
tante se realizo también el control analitico mediante la aplicacion de modelos
lineales y la inclusion de las covariantes adecuadas.

Por otra parte la objetividad de la evaluacion quedo garantizada a partir de
la calificacion a ciegas del instrumento utilizado. Ello fue ejecutado por miem-
bros del equipo multidisciplinario que no participaron en el proceso interventivo
y que por tanto desconocian si los protocolos que evaluaban procedian de un
grupo u otro. También la instancia analitica relacionada con el procesamiento
de los datos se desarrolld absolutamente a ciegas. Sin embargo como es ldgico
suponer cuando las medidas terapéuticas evaluadas son esencialmente psico-
logicas no es posible enmascarar las diferencias externas entre el tratamiento
en estudio y el control para evitar que el paciente conozca en qué grupo esta
siendo atendido. No obstante el hecho de que la evaluacion de la efectividad
del tratamiento fuera precisada a partir de un inventario general en el que estan
incluidas areas cuyo contenido el paciente no puede identificar a priori, limité al
menos la expresion de ese tipo de sesgos.

Para los objetivos propuestos se consideraron los criterios de inclusion y
exclusion siguientes:

— Diagnéstico. Todos los pacientes aceptados tienen diagnostico clinico de

epilepsia, acorde a los criterios aceptados por la OMS y la ILAE.

— Aplicacion inicial del WPSI. Todos los pacientes aceptados obtuvieron
puntajes aceptables en las escalas de validez del WPSI y presentaron
inadaptacion psicosocial evidente en el indicador funcionamiento
psicosocial global, precisado a partir de la aplicacion de las técnicas WPSI
y entrevista en profundidad como pruebas. Ello corresponde a los valores
entre 21 y 57 puntos de la escala correspondiente.

— Fueron excluidos todos los pacientes que presentaban otros trastornos
neurobiologicos, psiquiatricos o cognitivos para evitar sesgos relacionados
con el origen no epiléptico de las alteraciones encontradas.

Las variables de control consideradas fueron:

— Edad: se utilizaron los valores numéricos correspondientes a las edades
de los pacientes. Solo se aceptaron adultos entre 18 y 57 afos para

88



evadir sesgos provenientes de las alteraciones caracteristicas de la

maduracion de la actividad eléctrica cortical durante la infancia y de

posibles alteraciones degenerativas durante la senectud

— Sexo: se utilizo la clasificacion F para el sexo femenino o M para el sexo
masculino acorde al sexo biologico de cada paciente.

— Presencia de lesion cortical: Fue precisada con recursos imaginologicos:

Se utilizaron los valores Oy 1:

0: pacientes que no presentan lesion cortical.

1: pacientes que presentan lesion cortical.

— Frecuencia de las crisis: se utilizaron las letras B, M y A:

. B (Frecuencia baja): pacientes que presentan entre 1 y 3 crisis al afio.

. M (Frecuencia media): pacientes que presentan entre 4 y 12 crisis al
afio.

. A (Frecuencia alta): pacientes que presentan mas de 12 crisis al afio.

— Clasificacion de las crisis: letras S, C, G o M:

. S: pacientes que presentan crisis parcial simple. Este tipo de crisis se
caracteriza por la presencia de alteracion eléctrica cerebral en una
zona especifica de la corteza que no se acompaiia de alteraciones
significativas de la conciencia. Puede transcurrir con signos motores,
somatosensoriales, autosémicos o con sintomas psiquicos.

. C: pacientes que presentan crisis parcial compleja. Este tipo de crisis
transcurre de manera similar a la simple, pero en ella ocurre una sig-
nificativa alteracion de la conciencia. Se puede acompaifar de
automatismos motores, gestuales, deambulatorios y risas.

. G: pacientes que presentan crisis generalizada. En este tipo de crisis
hay un desorden generalizado de la actividad eléctrica cortical. Puede
clasificarse como ausencia, mioclonica, clonica, tonica, tonico-clonica
y atonica.

. M: pacientes que presentan crisis parcial secundariamente generali-
zada u otro tipo de crisis multiples. Se incluyen los pacientes que pre-
sentan mas de un tipo de crisis y los que al inicio presentan crisis
parciales simples o complejas y que posteriormente se generalizan.

— Tratamiento farmacologico: valores 1y 2:

. 1:uso de un solo medicamento para controlar las crisis o monoterapia
anticonvulsiva.

. 2:uso de varios medicamentos para controlar las crisis o politerapia
anticonvulsiva.

La variable independiente o explicativa considerada fue la aplicacion del
Programa de Intervencion Psicosocial para la atencion del paciente con epilep-
sia.

El procedimiento interventivo propuesto por el autor fue aplicado a los pa-
cientes del grupo: 1 (experimental). Los pacientes del grupo 0 (control) no
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fueron objeto del referido procedimiento. Ellos fueron sometidos a la atencion

clinica convencional aplicada en estos casos, que de forma tradicional consiste
en el incremento de la medicacion anticonvulsiva.

Las variables dependientes o de respuesta consideradas fueron las siguientes:

1.Historia familiar: valores numéricos entre 0 y 11. Se asignaron acorde al

total de preguntas que dan puntos para esta escala y que fueron respondidas

por el paciente . Se refiere a los vinculos interpersonales e intrafamiliares,

al ajuste escolary a las relaciones con los companeros durante la infancia.

2. Adaptacion emocional: valores numéricos entre 0 y 34. Se asignaron acorde
al total de preguntas que dan puntos para esta escala y que fueron
respondidas por el paciente. Explora la posible existencia de trastornos
depresivos, ansiedad, temores, trastornos somaticos inespecificos, mala
autoimagen e insatisfaccion con la vida. Una puntuacion elevada de dicha
escala aconseja realizar un estudio pormenorizado del trastorno afectivo.

3. Adaptacion interpersonal: valores numéricos entre 0 y 22. Se asignaron
acorde al total de preguntas que dan puntos para esta escala y que fueron
respondidas por el paciente. Evidencia la capacidad para establecer
contacto con los demas, el nivel de agrado personal ante situaciones
sociales, la existencia de amigos intimos y de vida social, asi como la
habilidad para relacionarse con personas del sexo opuesto. Valora la
capacidad para establecer relaciones significativas con los demas.

4. Adaptacion vocacional: valores numéricos entre 0 y 13. Se asignaron
acorde al total de preguntas que dan puntos para esta escala y que fueron
respondidas por el paciente. La situacion vocacional o laboral resulta
especialmente importante para el ajuste de los adultos. Esta escala evaltia
la interaccidn crisis — ocupacion, asi como la vision personal que tiene el
paciente de su nivel de empleo y si cree necesitar un asesor ocupacional.

5. Situacién econdmica: valores numéricos entre 0 y 7. Se asignaron acorde
al total de preguntas que dan puntos para esta escala y que fueron
respondidas por el paciente. Valora el estado o sentimiento de seguridad
desde la vertiente econéomica.

6. Adaptacion a los ataques: valores numéricos entre 0 y 15. Se asignaron
acorde al total de preguntas que dan puntos para esta escala y que fueron
respondidas por el paciente. Analiza la sensacion subjetiva de resentimiento
hacia su condicion, si considera embarazoso sufrir una crisis o se cree
peor aceptado a causa de los ataques.

7. Medicacion y tratamiento médico: valores numéricos entre 0 y 8. Se
asignaron acorde al total de preguntas que dan puntos para esta escala y
que fueron respondidas por el paciente. Aporta informacion sobre la
perspectiva que tiene el paciente acerca de la atencion profesional, sanitaria
y farmacologica que recibe.
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8. Funcionamiento psicosocial global: valores numéricos entre 0y 57.
Se asignaron acorde al total de preguntas que dan puntos para esta escala
y que fueron respondidas por el paciente. Es un indice global de todas las
escalas e indica como esta funcionando el paciente.

Cada una de estas 8 escalas psicosociales son evaluadas a partir de un
perfil en que se establecen 4 niveles cuantitativos de adaptacion:

Nivel 1: sin problemas significativos en la adaptacion psicosocial.

Nivel 2: con problemas de significado limitado en la adaptacion psicosocial.

Nivel 3: con problemas de claro impacto en la adaptacion psicosocial.

Nivel 4: con problemas de grave impacto en la adaptacion psicosocial.

Para el analisis cualitativo de los resultados los niveles 1 y 2 se agruparon
de forma operativa como representativos de un nivel de adaptacion aceptable,
ya que la presencia de problemas de limitado impacto en la adaptacion
psicosocial puede considerarse como algo comun y con posibilidades de afron-
tamiento constructivo en estos pacientes. De manera similar los niveles 3 y 4
se agruparon como representativos de un nivel de inadaptacion evidente ya que
en estos casos son inciertas las posibilidades de adaptacion psicosocial. Otras
variables consideradas por su implicacion en algunas de las areas especificas y
que solo se tomaron en cuenta para el andlisis cualitativo de la informacion
fueron la escolaridad, el estado civil, la ocupacion, el tiempo de evolucion de la
enfermedad y el farmaco anticonvulsivo especifico que les fue indicado.

Una vez descrita como operaban las variables y antes de explicar las téc-
nicas y procedimientos utilizados es importante analizar las consideraciones
¢ticas que se tomaron en cuenta. A cada paciente se le solicitd su consenti-
miento informado para ser incluido en el estudio. La aceptacion de los pacien-
tes a participar en el estudio se solicitd verbalmente y por escrito. Se les expli-
caron las caracteristicas del estudio, los objetivos que persigue y la importancia
de su participacion. Se les garantizo la confidencialidad de la informacion que
ellos aportarian y la posibilidad de abandonar el estudio si asi lo deseaban, sin
repercusion alguna ante la necesidad de atencion médica posterior.

Para la seleccion de la muestra estudiada se partié de una poblacion llama-
da infinita, definida por el universo de pacientes con epilepsia refractaria. Aun-
que no existen estudios epidemioldgicos sistematicos acerca de la prevalencia
de la epilepsia en la poblacion cubana y ni siquiera aparece incluida en los
registros epidemiologicos anuales, en los tltimos afios se ha podido precisar
que alrededor de 70 000 cubanos sufren de esa enfermedad. Ademas, se sabe
que 80 % de los pacientes con epilepsia puede lograr el control de las crisis en
la APS. Solo el restante 20 % (las llamadas epilepsias refractarias al trata-
miento médico) deben acceder a los centros de atencion secundaria y terciaria.

Se consideraron los pacientes que concurrieron a la consulta de epilepsia
del DTE entre los afios 2003 y 2005 que cumplieron los criterios de inclusion
establecidos. Estos pacientes constituyen un grupo representativo suficiente
desde el punto de vista clinico para la epilepsia refractaria. De ellos se realiz6
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una asignacion aleatoria para integrar 2 grupos de estudio cuya homogeneidad
fue verificada mediante procedimientos estadisticos. El proceso de seleccion
se llevo a cabo hasta obtener 400 pacientes, cifra suficiente para detectar los
efectos de cierta magnitud, como se indica mas adelante. Se consider6é que
trabajar con esa cantidad de pacientes era razonable ya que la medida terapéu-
tica evaluada no representa afectaciones de ningun tipo al paciente ni implica
gastos adicionales.

La aplicacion del procedimiento a 200 pacientes fue posible en el orden
practico a partir de los recursos humanos disponibles y del tiempo previsto para
ello. Los calculos correspondientes se hicieron a partir del procedimiento esta-
distico PASS 6.00 que permite calcular la potencia obtenida a partir de valores
seleccionados o fijos de alfa (probabilidad de detectar erroneamente una dife-
rencia que no existe) (Tabla 3.1).

Tabla 3.1. Calculo de la potencia obtenida para un alfa de 0,05 en una muestra de 200
pacientes

Potencia N1 N2 P1 P2 Alfa Beta
0,99966 100 100 0,80000 0,40000 0,01000 0,00034
1,00000 200 200 0,80000 0,40000 0,01000 0,00000
0,99997 100 100 0,80000 0,40000 0,05000 0,00003
1,00000 200 200 0,80000 0,40000 0,05000 0,00000
0,99999 100 100 0,80000 0,40000 0,10000 0,00001
1,00000 200 200 0,80000 0,40000 0,10000 0,00000

Como puede apreciarse para un alfa de 0,05 al trabajar con una muestra de
200 sujetos es posible determinar cada efecto con una potencia (sensibilidad)
de practicamente 100 %.

Finalmente quedaron constituidos los 2 grupos de estudio:

Grupo: 0 (control)

Grupo: 1 (experimental)

Durante la realizacion de esta investigacion la técnica utilizada como
preprueba para la seleccion de la muestra y como posprueba para precisar los
indicadores considerados variables dependientes fue el WPSI. El nivel alcan-
zado por cada uno de esos indicadores fue corroborado mediante la técnica
cualitativa de la entrevista en profundidad.

Proceso de validacion del WPSI
para la poblacion cubana

Entre la diversidad de instrumentos psicométricos utilizados en la evalua-
cion del ajuste psicosocial en la epilepsia, se puede considerar que uno de los
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mas utilizados sea el WPSI, disefiado en el equipo de trabajo del profesor Carl
B. Dodrill en la Universidad de Washington, para sujetos con epilepsia. Desde
su introduccion, el WPSI se ha empleado en diversos estudios transculturales,
y ha demostrado adecuada sensibilidad y estabilidad. Su indice general aporta
una medida objetiva del ajuste alcanzado por estos pacientes al entorno social y
de como la personalidad utiliza recursos efectivos en este sentido.

En Cuba el WPSI fue introducido a principios de los afios 90. Su autor,
respondiendo a una solicitud expresa generada en el equipo multidisciplinario
de epileptologia del HPH, envio 2 versiones de la prueba: la original en idioma
inglés y otra validada para hispanoparlantes en los EE.UU., asi como sus cali-
ficadores y otros derechos. Desde los afios 80, el instrumento se habia conver-
tido en la prueba de eleccion para los estudios psicosociales de estos pacientes.
Desde entonces y en la actualidad, es el instrumento que permite una mayor
comprension objetiva y sistemdtica de los aspectos psicosociales conteniendo
elementos especificos de la enfermedad epiléptica. Como se ha venido utilizan-
do en todo el mundo, los resultados obtenidos pueden ser objeto de analisis
comparativos de la adaptacion psicosocial de los pacientes con epilepsia en
diferentes areas geograficas.

Este cuestionario consta de 132 preguntas breves con sencilla formulacion,
que lo hacen adecuado para el estudio de grandes muestras poblacionales. El
sujeto debe contestar cada pregunta en forma afirmativa o negativa y su apli-
cacion es completada habitualmente en 30 o 40 min. La complejidad del WPSI
es compatible con las eventuales limitaciones neuropsicologicas de los pacien-
tes con epilepsia.

Los primeros estudios efectuados en Cuba se realizaron con la prueba
segun la traduccion de Tiberia V. y Froman T. de 1986. Esa version es la misma
que se ha aplicado en diversos estudios realizados en otros paises como Chile y
Espafia, por ejemplo.

Para la seleccion de la muestra se realizo la medicion previa de la adapta-
cion psicosocial del paciente con epilepsia como preprueba del disefio experi-
mental ejecutado. Se incluyd la utilizacion del WPSI, para lo cual fue necesario
que se validara a partir de criterios de expertos. Aunque esto no estaba entre
los objetivos trazados resulto ineludible ya que se disponia de una version al
espafiol distribuida por la Fundacion Americana de Epilepsia con serios incon-
venientes para su aplicacion a los pacientes cubanos los cuales veian limitadas
sus posibilidades de comprension.

Se decidid partir de la version original en lengua inglesa y realizar una
traduccion certificada por la Empresa de Servicios de Traductores e Intérpre-
tes de Cuba (ESTI) y evaluada por un equipo integrado por metodélogos y
profesores de larga experiencia en la ensefianza de la lengua inglesa. La ver-
sion resultante fue sometida a expertos en Psicologia, y se logré una version
final que se evalu6 mediante un estudio piloto previo. Para la validacion del
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instrumento se incluyd el estudio de su consistencia interna mediante la utiliza-
cion del indice alfa de Cronbach en 2 disefos diferentes: las pruebas paralelas
y la division aleatoria en 2 partes. Ademas incluy6 la validez de su contenido a
partir de criterios de expertos.

Las correlaciones entre ambas partes evaluadas mediante los coeficientes
de Spearman-Brown y de Guttman fueron notablemente altas. También lo fue-
ron los valores del alfa de Cronbach para ambas partes. La estimacion de la
confiabilidad total del instrumento arrojo6 un valor de 0,84 que implica una alta
consistencia interna.

Con dicho inventario se pueden precisar 7 indicadores especificos y 1 ge-
neral. En todos los casos el nivel de adaptacion alcanzado por cada paciente en
las 8 escalas fue verificado mediante el empleo de la técnica cualitativa de la
entrevista a profundidad. Esta técnica cualitativa tiene como objetivo obtener
informacion acerca de la conducta de los sujetos en determinadas areas. Con-
siste en una conversacion profesional con 1 o varias personas para un estudio
analitico de investigacion o para contribuir en los diagnosticos o tratamientos
sociales. Las preguntas deben estar dirigidas a profundizar aspectos previa-
mente identificados en el proceso de la investigacion y requiere de un vinculo
muy estrecho entre el sujeto investigador y el sujeto participante ya que implica
un proceso de comunicacion en el transcurso del cual ambos se pueden influir
mutuamente.

Version original en idioma inglés del instrumento utilizado para eva-
luar la adaptacion psicosocial de los pacientes estudiados (WPSI) (Was-
hington psychosocial seizure inventory):

Date No
Name

Here are some questions about areas which are important for individuals having seizure
problem. For each question, decide whether yes ore not best describes your usual
feeling and actions. If the answer is Yes mark out the Y, like this: N. If the answer is Not
mark out the N, like this: Y. Do not circles your answers. Work quickly and go right from
one question to the nest. Try not to leave any blank.

1. Do you usually feel tired? Y N
2. Were you usually happy as a child? Y N
3. Do you need vocational counselling? Y N
4. Are you concerned people won’t like you or want you around? Y N
5. Do you like the area in which you live? Y N
6. Do you find it difficult to always take your medications when

you should? Y N
7. Do you enjoy social gatherings? Y N
8. Do you feel you are losing your mind? Y N
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19.
20.
21.

22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.

29.
30.
31
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.

39.

. Is your life free from problems?
10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

Do you have problems in the sexual area?

Are you usually able to think clearly?

Did you ever run away from home?

Do you seizures keep you from driving?

Do you usually feel included by others?

Do you often have trouble sleeping?

Is your vocational future bright?

Are you always cheerful?

Does your doctor completely understand all of your medical

problems?

Is inability to concentrate a problem?

Do you have trouble making decisions?

Have you ever seen professional for counselling or

psychotherapy?

Are you generally free from depression?

Have you ever felt tense or anxious?

Are you free from problems with your family?

Do you have more good days than bat?

Would you move if you had the opportunity?

Do you feel uneasy about you the future?

Does your doctor always spend as much time with you as you
would like?

Would you rather win than lose in a game?

Can you accept the limitations your seizures place on you?
Do you feel resentful that you have seizures?

Do your medications affect your complexion?

Do you useful at least most of the time?

Have you ever lost a job because of your seizure?

Have you ever been late for an appointment?

Do you avoid social situations because of shyness?

Do you need immediate psychiatric care?

Do you have enough money to do most of the things you want
to do?

Would you be in another line of work if you did not have seizure?
. Do you feel you have full control of your mind?
41.
42.
43.
. Do you feel most people are phoney ore insincere?
45.
. Do you have enough daily contact with people?
47.
48.
49.
50.

Are you content with your social contacts?
Do you usually feel rested when you awake?
Do you feel your doctor really cares about you as a person?

Are you satisfied with your life as it is now?
As a child, did you have trouble making friends?
Are you usually free from tension and worry?

Do you have someone in whom you can confide?
Have you ever felt sorry for yourself?
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51,

52.
53.
54.
55.
56.
57.
58.
59.

60.
61.
62.

63.

65.
66.
67.
68.
69.
70.

71.

72.

73.
74.
75.
76.
77.
78.
79.
80.
81.
82.
83.
84.
85.
86.
87.
88.

89.
90.

Does epilepsy keep you from experiencing satisfaction in
the area of work or employment?

Are you losing your ability to think clearly?

Do you feel completely comfortable with your doctor?
Where you well accepted by your school teachers?

Do you often feel guilty about your thoughts?

Are you free from embarrassment about your seizures?
Do people usually listen to what you are saying?

Are you entirely capable of handing every situation?
Have you engaged in sexual practices which cause you concern
or worry?

Is your life filled with activities that keep you interested?
Are you usually happy?

Do you frequently have trouble remembering to take your
medications?

Do you often feel restless?

. Do you like your doctor?

Do people frequently let you down?

Are you feelings easily hurt?

Have seizures ruined your life?

Have you ever felt like swearing?

Do you have surgery for epilepsy?

Have you ever had surgery for epilepsy?

Does your seizures problem prevent you from getting a
good job?

Do you feel your seizures are being controlled as well as they
can be?

Do you trouble meeting people?

Do you feel financially secure?

Do your medications make you less able to functions?
Have you ever disliked someone?

Do you often wish you were dead?

Do you have a close friend?

Are you comfortable being alone despite possible seizures?
Are you easily irritated?

Do you often feel overworked?

Do you dissatisfied with your present living situation?

Do you have enough money?

Do you always tell the truth?

Did you parents frequently quarrel when you were growing up?
Are you out of work because of your seizure problem?

Do you have enough self-confidence?

Do you sometimes wonder if you are on the wrong
medication (s)?

Do you have frequents thoughts of suicide?

Are you free from aches and pains?

96

KKK KA KKK KA <A

e T T e o S T B

<<=

zzz2z22722222Z 2Zz22Z 2ZZ2222ZZ7ZZZ

Z

zzZzZ 2Z2222222222222272Z2Z



91.
92.
93.

94.
95.
96.
97.
98.
99.
100.
101.
102.
103.
104.

105.
106.
107.
108.
109.
110.
111.
112.
113.
114.
115.
116.

117.
118.
119.
120.
121.

122.
123.
124.
125.
126.
127.
128.
129.
130.
131.
132.

Is transportations a problem?

Are you fearful of accidents?

Do you often feel people are trying to put something over
on you?

Are you often tense and anxious?

Do you feel comfortable telling others you have seizures?
Did you have a good relationship with your mother?

Do you feel trapped in your present living situation?

Are you anxious or uncomfortable in social situations?
Have you ever been angry with any one?

Do you feel different or strange due to your seizures?

Do you recall ever having quidodzel’s disease?

Would you like to be closer to public transportation?

Do you have trouble accepting your seizures problem?
Would you be able to think more clearly if you did not have
take medications for your seizures?

Do you constantly have trouble sleeping?

Can you afford your present living arrangement?

As a child, were you often punished without cause?

Are you afraid people will find out you having seizures?
Do you frequently want to harm others?

Do you have a chance for vocational advancement?

Do you continually dread the possibility of a seizure?

Do you frequently find yourself in conflict with others?
When growing up were you involved in a lot of fights?
Do you usually feel at peace with yourself?

Do you use alcohol or drugs excessively?

Are you fearful you will have a seizure in an embarrassing
circumstance?

Do you resent having to take medications for your seizures?
Are you free from worry about your health?

Do you have enough money to pay your bills?

Did you feel your parents really cared for you?

Have you always been completely comfortable in all social
situations?

Do you feel at ease around people of the opposite sex?
Do you strongly dislike other people who have seizures?
Are you satisfied with your employment situation?

Dave you ever been teased because of your seizures?
Does your doctor always take time to listen to you?

Are you free from concerns in the vocational area?

Do you hear voices when no one is around?

Are you comfortable going out despite possible seizures?
Do you have trouble expressing your opinions to others?
Do you have sufficient money for basic needs?

Did you feel secure in the home in which you grew up?
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Version validada para la poblacion cubana del instrumento utilizado
para evaluar la adaptacion psicosocial de los pacientes estudiados (WPSI)
(Inventario psicosocial de personas con ataques epilépticos de Washing-
ton):

Fecha No
Nombre

A continuacion se presentan algunas preguntas acerca de areas importantes para las
personas que sufren de ataques epilépticos, En cada pregunta, decida si la opcion Si o
No, constituye la mejor descripcion de sus sentimientos y acciones habituales marcan-
dolo en la casilla correspondiente, Si la respuesta es Si, tache la S. Si la respuesta es No,
tache la N. No encierre sus respuestas en un circulo. Trabaje con rapidez y avance
directamente de una pregunta a la siguiente. Trate de no dejar ninguna pregunta sin
responder.

1. (Por lo general se siente cansado? S N
2. (Fue usted un nifio generalmente feliz? S N
3. (Necesita orientacién vocacional o laboral? S N
4. ;Teme desagradar o ser rechazado por los demas durante o
después de haber tenido un ataque? S N
5. (Leagrada el lugar donde vive? S N
6. (Leresulta dificil tomar siempre sus medicamentos cuando
debe hacerlo? S N
7. (Disfruta de las reuniones sociales? S N
8. (Tiene la sensacion de estar enloqueciendo? S N
9. (Llevauna vida libre de problemas? S N
10. ;Tiene dificultades en la esfera sexual? S N
11. ¢Por lo general es capaz de pensar con claridad? S N
12.  ;Alguna vez escap6 de su casa? S N
13.  ;Sus ataques le impiden conducir un auto? S N
14. ;Generalmente se siente parte del grupo en que se encuentra? S N
15.  (Sus preocupaciones en la esfera laboral con frecuencia le traen
dificultades para dormir? S N
16. ;Tiene usted un brillante futuro vocacional o laboral? S N
17. (Estausted siempre alegre? S N
18.  ¢(Su médico conoce plenamente todos sus problemas de salud? S N
19. (Laincapacidad para concentrarse le resulta un problema? S N
20. (Tiene problemas para tomar decisiones? S N
21. (Ha buscado alguna vez ayuda psicologica? S N
22. (Por lo general no se siente deprimido? S N
23. (Alguna vez se ha sentido tenso o ansioso? S N
24. (No tiene problemas con su familia? S N
25. (Tiene usted mas dias buenos que malos? S N
26. (Se mudaria usted si tuviera la oportunidad de hacerlo? S N
27. (Leinquieta su futuro? S N
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39.
40.
41.
42.

5L
52.
53.
54.
55.
56.
57.

58.
59.

69.
70.
71.

(Le dedica su médico siempre todo el tiempo que usted desearia?
[ Prefiere siempre ganar en los juegos?

(Acepta usted las limitaciones que le imponen sus ataques?

(Se siente usted amargado por sus ataques?

(Los medicamentos que toma le afectan su piel y su rostro?

(Se siente usted util la mayor parte del tiempo?

(Alguna vez ha perdido un trabajo por causa de sus ataques?
(Alguna vez ha llegado tarde a una cita?

(Evita usted las situaciones sociales por timidez?

(Necesita atencion psiquidtrica inmediata?

(Dispone de suficiente dinero para hacer la mayoria de las cosas
que quiere hacer?

(Estaria usted en otra tarea o tipo de trabajo si no tuviera ataques?
(Siente que controla plenamente su mente?

(Se siente complacido con sus contactos sociales?
(Generalmente se siente descansado y econdmicamente seguro
cuando despierta?

(Piensa que su médico verdaderamente se interesa por usted?
(Siente que la mayoria de las personas son falsas o no sinceras?
(Esta usted satisfecho con su vida tal como es ahora?

(Tiene usted suficiente contacto diario con otras personas?

(Le costaba trabajo hacer amistades cuando era nifio?

(Por lo general no se siente tenso ni preocupado?

(Tiene usted alguien en quien pueda confiar?

(Cree UD, que alguien pueda sentir lastima de si mismo por padecer

una enfermedad como esta?

(Laepilepsia le impide experimentar satisfaccion en su trabajo?
(Esta perdiendo su capacidad de pensar con claridad?

(Se siente completamente satisfecho con su médico?

(Era usted bien aceptado por los maestros en la escuela?

(Con frecuencia tiene sentimientos de culpa por sus pensamientos?

(Actualmente no se siente avergonzado por ataques?

(Por lo general las personas le prestan atencion cuando usted
habla?

(Es usted totalmente capaz de resolver cualquier situacion?

(Ha realizado usted practicas sexuales que le causan inquietud o

preocupacion?

(Esta su vida llena de actividades que lo mantienen motivado?

(Se siente generalmente feliz?

(Se le olvida con frecuencia tomar su medicina?

(Se siente a menudo inquieto?

(Le agrada la forma en que lo atiende su médico?

(Se siente a menudo decepcionado por las personas?

(Se siente usted lastimado con facilidad?

(Los ataques han arruinado su vida?

(Alguna vez ha tenido deseos de expresar malas palabras o

maldiciones a alguien?

(Tiene suficientes amigos?

(Ha sido operado alguna vez como tratamiento para su epilepsia?

(Los problemas causados por sus ataques le impiden obtener un

buen trabajo?
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72.
73.
74.
75.
76.
77.
78.
79.
80.
81.
82.
83.
84.
85.
86.
87.
88.
89.

90.
91.
92.
93.

94.
95.
96.
97.
98.
99.
100.
101.
102.
103.
104.

105.

106.

107.
108.
109.
110.
111.
112.

(Siente que sus ataques estan siendo controlados lo mejor posible? S

( Tiene dificultades para hacer amistades?

(Se siente econdomicamente seguro?

(Sus medicamentos reducen su capacidad de funcionamiento?

(Alguna vez le ha desagradado alguien?

(Frecuentemente desea morir?

(Tiene algiin amigo cercano?

(Se siente comodo cuando esté solo, a pesar de posibles ataques?

(Se irrita o se pone molesto con facilidad?

(Con frecuencia siente que trabaja demasiado?

(Se siente insatisfecho con la situacion actual de su vida?

(Siempre tiene suficiente dinero?

(Siempre dice la verdad?

(Sus padres discutian con frecuencia cuando usted era nifio?

(Esta usted sin trabajo debido a sus ataques?

( Tiene usted suficiente confianza en si mismo?

(Teme a veces estar tomando sus medicinas incorrectamente?

(Cree usted, que puede ser un motivo para quitarse la vida el

hecho de padecer cierta enfermedad?

(No tiene achaques, molestias o dolores?

(Eltransporte le resulta un problema?

(Teme usted a los accidentes?

(Con frecuencia siente que las personas tratan de culparlo o

engafarlo?

(Con frecuencia esta tenso o ansioso?

(Le resulta comodo decirles a los demads que tiene ataques?

(Ha tenido usted buenas relaciones con su mama?

(Siente que no puede modificar la situacion actual de su vida?

;Se siente ansioso o incdmodo en las situaciones sociales?

(Alguna vez ha estado enojado con alguien?

(Se siente diferente o extrafio debido a sus ataques?

(Recuerda haber tenido la enfermedad de quidodzel?

(Su enfermedad le impide tener acceso transporte publico?

(Le resulta dificil aceptar el problema de sus ataques?

(Pudiera usted pensar con mas claridad si no tuviera que tomar

medicamentos para sus ataques?

(Constantemente los medicamentos que toma le producen

problemas para dormir?

(Puede usted sufragar los gastos que le ocasiona su forma de vida
actual?

(A menudo lo castigaban sin razén cuando era nifio?

(Teme que las personas se enteren que padece de ataques?

(Frecuentemente quiere hacer dafio a los demas?

( Tiene oportunidades para superarse en su vocacion o trabajo?

( Vive en constante temor de tener un ataque?

(Con frecuencia entra en conflicto con los demas?
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113. ;Durante su nifiez se enfrascaba en muchas peleas?

114. ;Generalmente se siente en paz consigo mismo?

115. ;Ingiere drogas o alcohol en exceso?

116. ;Tiene temor de tener un ataque en circunstancias penosas?

117. ;Le molesta tener que ingerir medicamentos para controlar sus
ataques?

118. ;Se siente libre de preocupaciones acerca de su salud?

119. ;Tiene suficiente dinero para comprar lo que desea?

120. ;Considera que sus padres realmente lo querian y se ocupaban
de usted?

121. ;Se desenvuelve sin dificultad en todas las actividades sociales?

122. ;Se siente a gusto ante la presencia de personas del sexo opuesto?

123. ;Le disgustan mucho otras personas que tienen ataques?

124. ;Se siente satisfecho con su situacion laboral?

125. ;Conoce de alguien que se haya burlado de una persona que
padezca esta enfermedad?

126. ;Sumédico siempre dedica tiempo para escucharlo?

127. ;Se siente realizado vocacionalmente?

128. ;Escucha voces cuando no hay nadie a su alrededor?

129. ;Le resulta agradable salir no obstante la posibilidad de los
ataques?

130. ¢ Tiene dificultades para expresar su opinion delante de los

demas?
131. ¢ Tiene suficiente dinero para las necesidades basicas?
132. ;Se sentia seguro en el hogar donde crecid? S
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Preguntas que aportan puntos en las escalas de validez
del WPSI

Carl B. Dodrill desarroll6 3 escalas de validez o control para ser valoradas
en cada aplicacion del WPSI. Se refieren a la cantidad de preguntas dejadas de
responder, a las falsedades evidentes y a los asuntos poco frecuentes. Cuando
en estos indicadores se exceden los valores establecidos como limites se invalidan
los resultados de la aplicacion. Los procedimientos para el desarrollo de estas
escalas fueron precisados en el articulo "An objective method for the
assessment of psychological and social problems among epileptics" publi-
cado en 1980. No obstante se hicieron consultas directas al autor que se adjun-
tan al final de este anexo. La cantidad de puntos se calculan a partir de la
cantidad de respuestas validas emitidas por cada sujeto en cada escala. En los
cuadros que siguen se presentan las preguntas que corresponden a cada escala
y los puntos que se consideran validos para aceptar los resultados de la prueba.

Las preguntas que aportan puntos para, preguntas dejadas de responder
y puntos que se consideran validos para aceptar los resultados de la prueba son
132 preguntas.
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Preguntas: Todas las preguntas del inventario.
Validez: Puntajes.
Resultados validos:  Entre 0 y 13 puntos.

Las preguntas que aportan puntos para, falsedades y puntos que se consi-
deran validos para aceptar los resultados de la prueba son total 10 preguntas.

Preguntas: 9, 17, 23,29, 35, 50, 58, 68, 76 y 121.
Validez: Puntajes.
Resultados validos:  Entre 0 y 6 puntos.

Las preguntas que aportan puntos para asuntos poco frecuentes, con los
puntos que se consideran validos para aceptar los resultados de la prueba son
17 preguntas.

Preguntas: 23, 37,43, 50, 53, 64, 68, 70, 76,99, 101, 107, 109, 115, 120,
123y 128.

Validez: Puntajes.

Resultados validos: Entre 0 y 5 puntos.

Para hacer precisiones sobre las escalas de validez del WPSI, se consulto
con el autor y se obtuvo una comunicacion personal del profesor Carl B, Dodrill,
con fecha de 22 de agosto de 2005. (Consulta acerca de los puntos que consi-
dera como aceptables en las escalas de validez del WPSI y sobre la polivalencia
de la pregunta 50 para varias escalas). Se citan textualmente sus comentarios
a continuacion:

"I am happy that you are paying attention to the validity scales. My
comments are as follows:

1. Number of items left blank. This applies to all items in the inventory,
not just to the critical items. It is the number of items that the patient
either did not respond to at all or else responded in a way that cannot
be scored. For example, if the patient said both Yes and No or
responded with a pencil mark between the Yes and No, I would
consider this a no response and it would be a score on No. Blank. In
general, if a patient leaves more than 13 items blank (14 or more),
we do not score or use the inventory. This would be more than 10%
of the items blank. When we administer the WPSI, we always look at
the paper when the patient is done, and we check to be certain that
the patient has not left a large number of items blank. If they have
left many blank, we go back over the inventory with them item by
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item and ask them to complete as many as possible. By using this
procedure, only rarely do we have to disqualify an inventory due to
too many items left blank.

2. Lie Scale. In Latin America, scores on this scale tend to run much
higher than in Anglo cultural situations, and I do not think that scores
on this scale have the same meaning. In your situation, I would not
disqualify a patient’s test unless the Lie Scale is 7 or higher. Do not
worry about item 50-it works for both the Rare Items and Lie Scales.
1t is assumed that all of us have felt sorry for ourselves at one time or
another, so we should say Yes to this item. Therefore, to say No to this
item gives you a point on the Lie Scale. Also, in less than 15% of
cases do people say No to this item, so it is placed on the Rare Items
Scale as well. However, people who say Yes to this item were proven
in the original study to have a tendency to have emotional problems,
and therefore, you say Yes to item 50, you get a point on the Emotional
Adjustment scale. All of this is complicated, but this one item qualifies
for each of the three scales using the different criteria for each scale.

3. Rare Items. The intention here is to catch people who are responding
somewhat randomly to the items. This may be because they cannot
read well enough to take the test, because they cannot understand
what they are reading, or because they are in a hurry and wish to
finish the WPSI quickly. Many of the Rare Items are put near the end
of the test in order to pick up random responses of people who are
responding without reading the items in order to be finished with the
WPSI quickly. I suggest that you disqualify a patient’s test if 6 or
more items are scored on the Rare Items Scale. . . "

Carl B. Dodrill, Ph.D.
Regional Epilepsy Center
Harborview Medical Center
Seattle — USA.

Preguntas que aportan puntos para las escalas psicosociales
del WPSI

El WPSI es un inventario de autoevaluacion empiricamente derivado. Sus
creadores identificaron areas de relevancia psicologica y social para los pa-
cientes con epilepsia y crearon preguntas pertinentes para cada una ellas. El
proceso de desarrollo del instrumento, que incluye los procedimientos estadisti-
cos utilizados para su disefio, estandarizacion y graficacion en forma de perfil
pueden ser consultados en el articulo "An objective method for the assessment
of psychological and social problems among epileptics" publicado en 1980.

En Hispanoamérica en general se usa la version al espafol desarrollada y
estandarizada por Vicenza A. Tiberia y Terry Forman, que fuera resefiada en el
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articulo "The development and standardization of Spanish version of the
Washington Psychosocial Seizure Inventory" publicado en 1986. Los proce-
dimientos estadisticos utilizados por estos autores demostraron que las escalas
psicosociales eran internamente consistentes y mostraban estabilidad a través
de las distintas administraciones de la prueba, con una marcada similitud entre
la version en espaiiol y la version en inglés. Resultados similares se encontra-
ron en adaptaciones a otros idiomas.

Para la investigacion Paradigma Psicologico Salubrista para la atencion al
paciente con epilepsia se partio de la adaptacion transcultural y posterior vali-
dacion de la escala WPSI. Esto se considerd suficiente ya que entre los objeti-
vos propuestos no estaba la estandarizacion del instrumento, sino simplemente
su utilizacidon para demostrar la eficacia de la intervencion. Con ese fin se
compararon los puntos obtenidos por cada grupo sin tener en cuenta los niveles
que representaban, por lo que no se consideré necesario establecer nuevas
normas.

Después de obtenidos los resultados generales se usaron los 4 niveles de
adaptacion establecidos por la estandarizacion original para la descripcion de
los resultados, pero verificando su autenticidad a partir de la técnica cualitativa
de la entrevista en profundidad. Para el analisis cualitativo de los resultados se
introdujo ademas, que los niveles 1 y 2 se agruparan de forma operativa como
representativos de un nivel de adaptacion aceptable. De manera similar los
niveles 3 y 4 se agruparon como representativos de un nivel de inadaptacion
evidente.

Al igual que en las escalas de validez, los puntos se calculan a partir de la
cantidad de respuestas validas emitidas por cada sujeto en cada escala. En los
cuadros que siguen se presentan las preguntas que corresponden a cada escala
y los puntos a partir de los cuales se precisan los niveles de adaptacion psicosocial
de cada paciente evaluado.

Las preguntas que aportan puntos para la escala historia familiar y los
puntos correspondientes a los niveles de adaptacion psicosocial para dicha es-
cala de cada paciente evaluado son 11 preguntas.

Preguntas: 2, 12. 24,47, 54, 85.96. 107, 113, 120 y 132.

Niveles de adaptacion psicosocial Puntajes

Nivel 1 Sin problemas significativos Entre 0 y 2 puntos

Nivel 2 Con problemas de significado limitado Entre 3 y 4 puntos
Nivel 3 Con problemas de claro impacto Entre 5 y 8 puntos

Nivel 4 Con problemas de grave impactoEntre 9 y 11puntos

Las preguntas que aportan puntos para la escala adaptacion emocional
con los puntos correspondientes a los niveles de adaptacion psicosocial para
dicha escala de cada paciente evaluado son 34 preguntas.
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Preguntas: 1,5, 8,9,10, 11, 17,19, 20, 22, 25,27, 28,37, 40, 45, 48, 50, 55,
58,59,61,66,77,80,87,89,90,94,97,110,112, 114y 118.

Niveles de adaptacion psicosocial Puntajes

Nivel 1 Sin problemas significativos Entre 0 y 3 puntos
Nivel 2 Con problemas de significado limitado Entre 4 y 9 puntos
Nivel 3 Con problemas de claro impacto Entre 10 y 23 puntos
Nivel 4 Con problemas de grave impacto Entre 24 y 34 puntos

Las preguntas que aportan puntos para la escala adaptacion interpersonal
con los puntos correspondientes a los niveles de adaptacion psicosocial para
dicha escala de cada paciente evaluado son 22 preguntas.

Preguntas: 7, 14, 33, 36,41, 44, 46, 49, 52, 57, 60, 65, 69, 73, 78,79, 82,93,
98,121, 122y 130.

Niveles de adaptacion psicosocial Puntajes

Nivel 1 Sin problemas significativos Entre 0 y 2 puntos
Nivel 2 Con problemas de significado limitado ~ Entre 3 y 6 puntos
Nivel 3 Con problemas de claro impacto Entre 7 y 15 puntos
Nivel 4 Con problemas de grave impacto Entre 16 y 22 puntos

Las preguntas que aportan puntos para la escala adaptacion vocacional
con los puntos correspondientes a los niveles de adaptacion psicosocial para
dicha escala de cada paciente evaluado son 13 preguntas.

Preguntas: 3, 15, 16, 26, 39, 39, 51,71, 86,91, 102, 124 y 127.

Niveles de adaptacion psicosocial Puntajes

Nivel 1 Sin problemas significativos Entre 0 y 3 puntos
Nivel 2 Con problemas de significado limitado Entre 4 y 5 puntos
Nivel 3 Con problemas de claro impacto Entre 6 y 10 puntos
Nivel 4 Con problemas de grave impacto Entre 11 y 13 puntos

Las preguntas que aportan puntos para la escala situacion economica
con los puntos correspondientes a los niveles de adaptacion psicosocial para
dicha escala de cada paciente evaluado son 7 preguntas.
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Preguntas: 38,42, 74, 83,106,119y 131.

Niveles de adaptacion psicosocial Puntajes
Nivel 1 Sin problemas significativos Entre 0 y 1 puntos
Nivel 2 Con problemas de significado limitado 2 puntos
Nivel 3 Con problemas de claro impacto Entre 3 y 6 puntos
Nivel 4 Con problemas de grave impacto 7 puntos

Las preguntas que aportan puntos para la escala adaptacion a los ata-

ques con los puntos correspondientes a los niveles de adaptacion psicosocial
para dicha escala de cada paciente evaluado son 15 preguntas.

Preguntas: 4,31, 56,67, 75, 88,92, 100, 103, 108, 111, 116, 117,125y 129

Niveles de adaptacion psicosocial Puntajes

Nivel 1 Sin problemas significativos Entre 0 y 1 puntos
Nivel 2 Con problemas de significado limitado Entre 2 y 5 puntos
Nivel 3 Con problemas de claro impacto Entre 6 y 12 puntos
Nivel 4 Con problemas de grave impacto Entre 13 y 15 puntos

Las preguntas que aportan puntos para la escala medicacion y tratamien-

to médico con los puntajes correspondientes a los niveles de adaptacion
psicosocial para dicha escala de cada paciente evaluado son 8 preguntas.

Preguntas: 18, 43, 53, 62, 63, 64, 72 y 105.

Niveles de adaptacion psicosocial Puntajes

Nivel 1 Sin problemas significativos Entre 0 y 1 puntos
Nivel 2 Con problemas de significado limitado Entre 2 y 3 puntos
Nivel 3 Con problemas de claro impacto Entre 4 y 6 puntos
Nivel 4 Con problemas de grave impacto Entre 7 y 8 puntos

Las preguntas que aportan puntos para la escala funcionamiento

psicosocial global con los puntos correspondientes a los niveles da adapta-
cion psicosocial para dicha escala de cada paciente evaluado son 57 preguntas.
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Preguntas: 1,2,3,7,8,9,10, 15,16, 17, 20,22, 24,25,27,33,36,37, 39,
40,41,45,46,48,51,52,55,57,58, 60,61, 63, 65,66,69,71,73,74,77,
79, 88,89, 93,94, 96,97,98,103,105, 111, 113,114, 124,125,129, 130y
132.

Niveles de adaptacion psicosocial Puntajes

Nivel 1 Sin problemas significativos Entre 0 y 10 puntos
Nivel 2 Con problemas de significado limitado Entre 11 y 20 puntos
Nivel 3 Con problemas de claro impacto Entre 21 y 42 puntos
Nivel 4 Con problemas de grave impacto Entre 43 y 57 puntos

Carl B. Dodril desarroll6 un grafico tipo perfil, para la presentacion de los
resultados del WPSI, en el que estos pueden ser apreciados de conjunto, de
manera similar a como se hace en otros inventarios psicologicos (Inventario
Multifacético de la Personalidad de Minnesota, por ejemplo). En el mismo se
pueden representar no solo los puntos alcanzados por cada paciente sino ade-
mas las medias de los puntos alcanzados por grupos de pacientes. Ello es de
particular utilidad en las investigaciones en las que se utiliza el WPSI como
instrumento evaluativo.

A continuacion se reproduce el grafico tipo perfil del WPSI y se presentan
los valores aproximados de los puntos que en el perfil limitan los 4 niveles de
adaptacion psicosocial correspondientes a las 8 escalas psicosociales del WPSI
(Fig.3.1).
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Fig. 3. 1. Gréfico Perfil del WPSI.
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En la tabla 3.1, se muestran los valores aproximados en puntos que en el
perfil limitan los 4 niveles de adaptacion en las 8 escalas psicosociales del
WPSI.

Tabla 3.1. Valores aproximados de los puntos que en el perfil limitan los 4 niveles de
adaptacion en las 8 escalas psicosociales del WPSI

Escalas psicosociales Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3 Nivel 4
Historiafamiliar 0,00-2,60 2,61-4,10 4,11-8.00 8,01-11,00
Adaptaciénemocional 0,00-3,00 3,01-9,50 9,51-23,90 23.,91-34,00
Adaptacion interpersonal 0,00-2,50 2,51-6,10 6,11-15,00 15,01-22,00
Adaptacionvocacional 0,00-3,10 3,11-520 5,21-10,10 10,11-13,00
Situacionecondémica 0,00-1,20 1,21-2,70 2,71-6,00 6,01-7,00
Adaptacion alas crisis 0,00-1,90 191-500 5,01-12,10 12,11-15,00
Medicacion ytratamiento

médico 0,00-1,80 1.81-3,20 321-6,70 6,71-8,00
Funcionamiento psicosocial-

global 0,00-10,00 10,1-20,0 20,01—41,90 41,91-57,00

Las precisiones acerca del desarrollo del grafico perfil del WPSI, fueron
revisadas en el articulo "An objective method for the assessment of
psychological and social problems among epileptics" publicado por el autor
en 1980.Los comentarios del autor se muestran a continuacion:

Profile development: Early in the work of the WPSI, it was determined
that a visual display of the patient’s scores was of assistance in grasping
the significance of the patients responses. Because many questions in the
WPSI specifically asked about seizures, it was not possible to use a nor-
mal or control sample as a criterion or reference group. For example, it is
not possible to ask a normal or diabetic, «How do you feel about your
seizures disorder?» .As will be recalled, the goal of the WPSI is to provide
an economical, systematic, and objective evaluation of the extent of
psychosocial problems in areas important for epileptics.

An additional fat consideration in the development of the profile was
that the extent of difficulties in evidence differs substantially among our
patients for one psychosocial area to the nets. Very few, for example,
report a dislike for their physicians but a larger number report substantial
emotional problem. Thus, while initially an effort was made to report
patient’s scores in the standardized fashion such as percentiles, it was
discovered that such scores were of widely varying significance, depending
upon the scale to which they were applied

In line with these considerations, the final profile was based directly
on the professional ratings for each area. The actual placement of scores
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on the profile corresponded to the best prediction of the professional rating
that could be for each area based upon the simple linear regression of the
rating on the inventory scales. These were then more or less comparable
from one scale to the next and one could determine the areas in which the
patient was having the greatest difficulties by noting the highest elevations
on the profile. Furthermore, to assist in making judgments as to the absolute
level of problems in any area, clinical work provide for the establishment
of four regions of profile elevation: (1) no significance problems; (2)
possible problems, but of limited significance; (3) distinct difficulties with
definitive adjustmental significance; and, (4) severe problems having a
striking impact upon adjustment.»

Carl B. Dodrill, Ph.D.

Regional Epilepsy Center

Harborview Medical Center

Seattle — USA.

Las instrucciones para el procedimiento de validacion del WPSI presenta-
das a los expertos en el proyecto de investigacion, Paradigma psicoldgico
salubrista para la atencion al paciente con epilepsia se muestran en el Was-
hington Psychosocial Seizures Inventory , como sigue a continuacion:

A: Experto:

De esta forma se solicita su participacion como experto en el proceso de
validacion para la poblacion cubana del WPSI, instrumento psicologico destina-
do a evaluar la adaptacion psicosocial de los pacientes que padecen de epilep-
sia. Este inventario fue creado por el psicologo norteamericano Carl B. Dodrill,
Ph.D., quien es Profesor Emérito del Regional Epilepsy Center adscrito a la
Universidad de Washington, Seatle, USA. En la actualidad el WPSI es el ins-
trumento psicologico mas difundido internacionalmente para el estudio de los
trastornos de origen psicosocial que padecen los pacientes con epilepsia.

En Cuba se usa una version al espafiol validada por Vicenza A. Tiberia.
Aunque en ese proceso participaron personas de origen cubano, pudieran exis-
tir algunas imprecisiones que dificulten la comprension e incluso modifiquen el
sentido de algunos de las preguntas que componen la prueba para la poblacion.
Por esta razon se ha iniciado un proceso de validacion del citado instrumento
para la poblacion cubana, a partir de una traduccion realizada en Cuba de la
version original.

En aras de no ocupar mucho tiempo, su participacion consistira en leer
detenidamente las preguntas que corresponden a cada una de las escalas
psicosociales especificas que se le adjuntan. En caso de detectar alguna pre-
gunta que segun su criterio no se ajuste a lo que pretende medir la escala a que
pertenece o no resulte comprensible para la poblacion se debera marcar en la
columna de la derecha y hacer una propuesta de modificacion al final de esa
escala.
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Debe tener en cuenta y valorar en cada pregunta los siguientes principios
expuestos por Moriyama, considerados basicos para la construccion de las
pruebas.

— Razonable y comprensible: Si se comprende la inclusion de la pregunta
en relacion con la categoria que se pretende medir. Por tanto se debe
determinar si se justifica la inclusion de la pregunta en el instrumento o si
esta se puede eliminar porque no existe ninguna relacion entre lo que el
test explora y la situacion que se pretende medir.

— Sensible a variaciones: Si la pregunta es capaz de discriminar entre
diferentes grados del comportamiento de la caracteristica estudiada.

— Con suposiciones basicas justificables e intuitivamente razonables: Si se
justifica la inclusion de la pregunta en la prueba. Por tanto se debe
determinar si la pregunta aporta alguna informacion adicional o
simplemente lo que hace es redundar en la informacion que otras preguntas
aportan de forma mas eficiente.

— Con componentes claramente definidos: Si la pregunta se expresa
claramente.

— Derivable de datos factibles de obtener: Si a partir de las respuestas de
la pregunta se puede obtener informacion.

Le agradecemos de antemano su colaboracion.

Grupo de trabajo para la validacion del WPSI (ISCM-H)

Nota: A los expertos se les presentaron las preguntas agrupados en las 7
escalas especificas y la general para facilitar su trabajo.

Validacion y estudio de la consistencia interna del WPSI

El proyecto Paradigma psicologico salubrista para la atencion del paciente
con epilepsia se cred con el propdsito de comprobar la efectividad de un pro-
grama interventivo. Entre los objetivos propuestos no estuvo la validacion del
instrumento, sin embargo como se decidi6 utilizar el WPSI para precisar los
niveles de adaptacion psicosocial de los pacientes estudiados fue imprescindi-
ble realizar un proceso de validacion de contenido del mismo a partir de crite-
rios de expertos.

Se consideraron todas las sugerencias realizadas y finalmente se logro una
version que fue aplicada como pilotaje a un grupo de 100 pacientes con epilep-
sia procedentes de las consultas especializadas de epileptologia de Ciudad de
La Habana.

Con posterioridad se estudid la consistencia interna del instrumento me-
diante la utilizacion del indice alfa de Cronbach en 2 disefios diferentes: las
pruebas paralelas y la division aleatoria del instrumento en 2 partes. Las corre-
laciones entre ambas partes evaluadas mediante los coeficientes de Spearman-
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Brown y de Guttman fueron notablemente altas. También lo fueron los valores
del alfa de Cronbach para ambas partes. La estimacion de la confiabilidad total
del modelo arrojo6 un valor de 0,84 que implica una alta consistencia interna.

Los resultados alcanzados se consideran suficientes en lo que concierne a
la validacion del modelo, en una tesis, que no esta centrada en su construccion, sino
simplemente en su utilizacion para demostrar la eficacia de una intervencion.

A continuacion se muestran los valores individuales del coeficiente alfa de
Cronbach, los valores de dicho coeficiente para el instrumento completo con la
exclusion de cada pregunta. En este caso puede apreciarse que en todos los
casos la confiabilidad es alta y muy parecida (alrededor de 0,83 o 0,84).

Alfa de Alfa de Alfa de
Preguntas  Cronbach Preguntas ~ Cronbach  Preguntas Cronbach
1 0,8362 12 0,8366 PA] 0,8384
2 0,8379 13 0,8387 24 0,8384
3 0,8376 14 0,8367 25 0,8372
4 0,8364 15 0,8359 26 0,8400
5 0,8366 16 0,8364 27 0,8345
6 0,8384 17 0,8398 2 0,8384
7 0,8362 18 0,8371 29 0,8383
8 0,8360 19 0,8353 30 0,8395
9 0,8393 20 0,8364 31 0,8357
10 0,8356 21 0,8381 32 0,8384
11 0,8346 2 0,8366 33 0,8343
Alfa de Alfa de Alfa de
Preguntas  Cronbach Preguntas ~ Cronbach  Preguntas Cronbach

34 0,8372 45 0,8373 56 0,8363
35 0,8384 46 0,8369 57 0,8368
36 0,8365 47 0,8369 58 0,8410
37 0,8354 48 0,8360 59 0,8357
38 0,8373 49 0,8372 60 0,8367
39 0,8369 50 0,8372 61 0,8379
40 0,8356 51 0,8367 62 0,8392
41 0,8359 52 0,8362 63 0,8370
42 0,8384 53 0,8359 4 0,8369
43 0,8346 4 0,8371 65 0,8356
4 0,8363 55 0,8361 66 0,8353
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Alfa de Alfa de Alfa de

Preguntas  Cronbach Preguntas  Cronbach  Preguntas Cronbach
67 0,8372 78 0,8375 &9 0,8345
68 0,8382 79 0,8398 0 0,8361
69 0,8374 80 0,8365 91 0,8375
70 0,8389 81 0,8396 2 0,8381
71 0,8377 & 0,8378 3 0,8353
72 0,8370 & 0,8397 % 0,8379
73 0,8371 &4 0,8423 95 0,8395
74 0,8394 85 0,8369 9% 0,8382
75 0,8363 86 0,8369 97 0,8373
76 0,8383 87 0,8371 98 0,8357
77 0,8356 88 0,8360 ) 0,8394

Alfa de Alfa de Alfa de

Preguntas  Cronbach Preguntas ~ Cronbach  Preguntas Cronbach

100 0,8362 111 0,8377 122 0,8368
101 0,8389 112 0,8353 123 0,8389
102 0,8390 113 0,8386 124 0,8372
103 0,8362 114 0,8348 125 0,8374
104 0,8389 115 0,8385 126 0,8384
105 0,8390 116 0,8381 127 0,8389
106 0,8362 117 0,8384 128 0,8383
107 0,8393 118 0,8384 129 0,8363
108 0,8367 119 0,8386 130 0,8370
109 0,8375 120 0,8369 131 0,8386
110 0,8373 121 0,8412 132 0,8382

En la tabla 3.2, se muestran los valores del coeficiente alfa de Cronbach
para cada escala independiente y para todo el WPSI.

Tabla 3.2. Valores del coeficiente alfa de Cronbach para cada escala independiente y
para todo el WPSI

No. Escalas individuales del instrumento Alfa de Cronbach
1 Historia familiar 0,8378
2 Adaptacion emocional 0,8366
3 Adaptacion interpersonal 0,8368
4 Adaptacion vocacional 0,8373
5 Situacion econdémica 0,8385
6 Adaptacion a los ataques 0,8370
7 Escala de medicacion y tratamiento médico 0,8368
8 Funcionamiento psicosocial global 0,8374
9 WPSI 0,8374
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Estudio de la validez del contenido del WPSI

Para la validacion del WPSI se cont6 con la autorizacion y asesoria de su
autor el Dr. Carl B. Dodrill con el cual se intercambiaron criterios y puntos de
vista a lo largo de todo el proceso desarrollado. Los expertos coincidieron en
que en la version al espaiol certificada por el ESTI la mayoria de las preguntas
del inventario cumplimentan los requisitos basicos evaluados: son razonables,
comprensibles, sensibles a variaciones, parten de suposiciones basicas justifi-
cables e intuitivamente razonables, presentan componentes claramente defini-
dos y se derivan de datos factibles de obtener. En las tablas que siguen puede
observarse como se distribuyeron las opiniones de los expertos con relacion a
dichos requisitos (Tablas 3.3; 3.4; 3.5; 3.6 y 3.7):

Tabla 3.3. Distribucion de los criterios de expertos seglin las escalas del WPSI y el
criterio razonable y comprensible

Escalas Razonable y comprensible
Mucho Poco Nada
No. % No. % No. %

Historia familiar 5 100 0 - 0 -
Adaptacion emocional 5 100 0 - 0 -
Adaptacion interpersonal 5 100 0 - 0 -
Adaptacion vocacional 4 80 1 20 0 -
Situacion econdomica 4 80 1 20 0 -
Adaptacion al ataque 5 100 0 - 0 -
Medicacion y tratamiento médico 5 100 0 - 0 -
Funcionamiento psicosocial global 5 100 0 - 0 -

Tabla 3.4. Distribucion de los criterios de expertos segln las escalas del WPSI y el
criterio sensible a variaciones

Escalas Razonable y comprensible
Mucho Poco Nada
No. % No. % No. %

Historia familiar 5 100 0 - 0 -
Adaptacion emocional 4 80 1 0 -
Adaptacion interpersonal 5 100 0 - 0 -
Adaptacion vocacional 4 80 1 0 -
Situacion econdomica 3 60 2 40 0 -
Adaptacion al ataque 5 100 0 - 0 -
Medicacion y tratamiento médico 5 100 0 - 0 -
Funcionamiento psicosocial global 5 100 0 - 0 -
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Tabla 3.5. Distribucion de los criterios de expertos segun las escalas del WPSI y el
criterio suposiciones basicas justificables e intuitivamente razonables

Escalas Suposiciones basicas justificables e intuitivamente razonables
Mucho Poco Nada
No. % No. % No. %

100
100

Historia familiar 5

Adaptacion emocional 5

Adaptacion interpersonal 5 100
Adaptacion vocacional 4 80
Situacion econdomica 4 80
Adaptacion al ataque 5 100
Medicacion y tratamiento médico 5 100
Funcionamiento psicosocial global 4 80
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Tabla 3.6. Distribucion de los criterios de expertos segln las escalas del WPSI y el
criterio componentes claramente definidos

Escalas Componentes claramente definidos
Mucho Poco Nada
No. % No. % No. %

Historia familiar 5 100 0 - 0 -
Adaptacion emocional 5 100 0 - 0 -
Adaptacion interpersonal 4 80 1 20 0 -
Adaptacion vocacional 5 100 0 - 0 -
Situacion econdomica 4 80 1 20 0 -
Adaptacion al ataque 5 100 0 - 0 -
Medicacion y tratamiento médico 5 100 0 - 0 -
Funcionamiento psicosocial global 4 80 1 20 0 -

Tabla 3.7. Distribucion de los criterios de expertos segun las escalas del WPSI y el
criterio derivable de datos factibles de obtener

Escalas Componentes claramente definidos
Mucho Poco Nada
No. % No. % No. %

Historia familiar 5 100 0 - 0 -
Adaptacion emocional 5 100 0 - 0 -
Adaptacion interpersonal 5 100 0 - 0 -
Adaptacion vocacional 4 80 1 20 0 -
Situacion economica 4 80 1 20 0 -
Adaptacion al ataque 4 80 1 20 0 -
Medicacion y tratamiento médico 5 100 0 - 0 -
Funcionamiento psicosocial global 4 80 1 20 0 -




Los expertos solo se cuestionaron 16 preguntas para las cuales propusie-
ron y/o aceptaron modificaciones. A continuacion se exponen las preguntas en
las que se introdujeron cambios, especificando tanto las razones de esto como
su contenido en las 3 versiones consideradas (la original en idioma inglés, la
certificada por el ESTI y la aprobada por los expertos):

1. Enlas preguntas 1,2, 11, 61 y 114 (propuesto por 4 de los 5 expertos):
Sustituir el término usualmente. Este término se utiliza en la traduccion
certificada por el ESTI consecuentemente con la traduccion del término
usually en inglés, empleado en la version original en las referidas preguntas.
Al respecto el doctor Jorge Grau Avalos expres6: En experiencias
anteriores se ha visto que los cubanos comprenden mejor las expresiones
por lo general, con frecuencia y generalmente que la expresion usualmente.
En estas 5 preguntas se operaron los cambios sugeridos quedando como

siguen:

Pregunta 1

Version original Do you usually feel tired?

Version ESTI (Usualmente se siente cansado?
Version expertos (Por lo general se siente cansado?
Pregunta 2

Version original ~ Were you usually happy as a child?
Version ESTI (Fue usted un nifio usualmente feliz?

Version expertos
Pregunta 11
Version original
Version ESTI
Version expertos
Pregunta 61
Version original
Version ESTI
Version expertos
Pregunta 114
Version original
Version ESTI
Version expertos

(Fue usted un nifio generalmente feliz?

Are you usually able to think clearly?
(Usualmente es capaz de pensar con claridad?
(Por lo general es capaz de pensar con claridad?

Are you usually happy?
(Usualmente se siente feliz?
(Se siente generalmente feliz?

Do you usually feel at peace with yourself?
(Usualmente se siente en paz consigo mismo?
(Generalmente se siente en paz consigo mismo?

En la pregunta 16 (propuesto por 3 de los 5 expertos):

Incluir en ella la perspectiva laboral. La pregunta hace referencia a la
perspectiva vocacional. Se sefiala que se ha observado que los cubanos
suelen identificar lo vocacional solo con profesiones que requieren
preparacion académica especializada. Por tanto se propuso incluir en la
pregunta la esfera laboral.

Pregunta 16
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Version original s your vocational future bright?

Version ESTI (Tiene usted un brillante futuro vocacional?

Version expertos ¢ Tiene usted un brillante futuro vocacional o laboral?

. En la pregunta 18 (propuesto por 4 de los 5 expertos):

Reelaborar la pregunta a partir del verbo conocer, emplear el adverbio
plenamente y darle un matiz salutogénico. La pregunta pretendia medir
de manera poco realista un conocimiento absoluto por parte del médico.
Ademas no es consecuente con el enfoque salubrista asumido en esta
investigacion.

Pregunta 18

Version original  Does your doctor completely understand all of your
medical problems?

Version ESTI (Sumédico comprende totalmente todos sus problemas
clinicos?

Version expertos [ Su médico conoce plenamente todos sus problemas
de salud?

. En la pregunta 24 (propuesto por 3 de los 5 expertos):

Es conveniente redactar la pregunta de forma negativa para mantener la
misma polaridad en la respuesta, y a la vez se hace mas comprensible. Se
seflald que por lo general estar libre de algo es una expresion que tiende a
confundir sobre todo a personas con menor nivel de preparacion.
Pregunta 24

Version original ~ Are you free from problems with your family?
Version ESTI (Esta usted libre de problemas con su familia?
Version expertos

(No tiene problemas con su familia?

. En la pregunta 39 (propuesto por 4 de los 5 expertos):

La expresion linea de trabajo no es comunmente usada en Cuba

Por lo general se comprenden mas los términos tarea o tipo de trabajo.
Pregunta 39

Version original  Would you be in another line of work if you did not
have seizure?

Version ESTI (Estaria usted en otra linea de trabajo si no tuviera
ataques?
Version expertos [ Estaria usted en otra tarea o tipo de trabajo si no tuviera
ataques?

. En las preguntas 50, 89 y 125 (propuesto por 3 de los 5 expertos):

Se planted que estas preguntas podian ser un poco iatrogénicas o inducir
sentimientos de humillacion. Al respecto el doctor Jorge Grau Avalos sugirio
valorar su pertinencia y si es necesario se mantienen, pero se debe estudiar
la forma de ser redactadas de una manera mas delicada, menos inductora.
La doctora Marisela Rodriguez Rebustillo por su parte se cuestiond la
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forma de preguntar directamente sobre temas tan delicados y propuso
darle un enfoque proyectivo a estas preguntas. Considera que asi los
pacientes van a contestar a partir de su propia parcializacion, es decir,
desde su vivencia, lo que resulta de extraordinario valor cuando se explora
el area afectiva.

La profesora Maria del Carmen Amaro Cano, Directora del Centro de
Estudios Humanisticos para las Ciencias Médicas de ISCM-H manifesto
que esta segura de que, en no pocas ocasiones, cualquier persona con
cierta afectacion de su autoestima pueda haber sentido lastima de si misma,
por lo que, a simple vista, la pregunta 50 no tendria mayor relevancia. Sin
embargo, aunque de forma muy sutil, podria alegarse que esta pregunta
no se ajusta a los principios éticos, especificamente al principio de la
dignidad de la persona, porque se presupone que, en algin momento, la
persona cuestionada no se ha respetado a si misma, y, en ese caso, este
solo planteamiento podria ser un indicador de que el interrogador esta
irrespetando a la persona.

La pregunta 50 tiene una connotacion especial en el WPSI, es la tinica
que da puntos para 3 escalas diferentes (2 de validez y 1 psicosocial) y
ofrece elementos esenciales para evaluar la adaptacion emocional a la
enfermedad. Por igual las preguntas 89 y 125 ofrecen elementos claves
para valorar la adaptacion emocional, la adaptacion a los ataques y el
funcionamiento psicosocial global. Se decidi6 que era pertinente
mantenerlas porque aportan informacion valiosa, pero se hicieron los ajustes
propuestos por los expertos y se valoraron sus implicaciones éticas.

Pregunta 50
Version original  Have you ever felt sorry for yourself?
Version ESTI (Alguna vez ha tenido lastima de si mismo?

Version expertos (Cree UD, que alguien pueda sentir lastima de si mismo
por padecer una enfermedad como esta?

Pregunta 89
Version original Do you have frequents thoughts of suicide?
Version ESTI (Frecuentemente tiene ideas suicidas?

Version expertos (Cree UD, que puede ser un motivo para quitarse la
vida el hecho de padecer cierta enfermedad?

Pregunta 125

Version original  Have you ever been teased because of your seizures?
Version ESTI (Alguna vez se han burlado de usted por sus ataques?
Version expertos (Conoce de alguien que se haya burlado de

una persona que padezca esta enfermedad?

En la pregunta 88 (propuesto por 3 de los 5 expertos):

La expresion medicamentos equivocados no incluye descuidos en la
medicacion caracteristicos de los pacientes con limitada adherencia
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terapéutica. En ese sentido el adverbio incorrectamente se ajusta mas a
lo que se pretende evaluar.

Pregunta 88

Version original Do you sometimes wonder if you are on the wrong
medication (s)?

Version ESTI (A veces duda si esta tomando medicamentos
equivocados?

Version expertos (Teme a veces estar tomando sus medicinas
incorrectamente?

8. En la pregunta 102 (propuesto por 4 de los 5 expertos):
Se plantea que en Cuba la expresion estar mas cerca del transporte publico,
carece de sentido a menos que se asocie a una consecuencia de la
enfermedad.
Pregunta 102
Version original ~ Would you like to be closer to public transportation?

Version ESTI (Le gustaria estar mas cerca del transporte publico?
Version expertos ¢ Su enfermedad le impide tener acceso al transporte
publico?

9. En la pregunta 116 (propuesto por 3 de los 5 expertos):
Expresaron que el término embarazosa tiende a ser confuso, impreciso y
poco frecuente en el lenguaje cotidiano de los cubanos.
Pregunta 116
Version original ~ Are you fearful you will have a seizure in an
embarrassing circumstance?

Version ESTI [ Tiene temor de tener un ataque en circunstancias
embarazosas?

Version expertos (Tiene temor de tener un ataque en circunstancias
penosas?

10. En la pregunta 119 (propuesto por 3 de los 5 expertos):
Se plantea que la expresion pagar sus cuentas no suele emplearse con
frecuencia en Cuba en el lenguaje cotidiano como sinénimo de solvencia

economica.

Pregunta 119

Version original Do you have enough money to pay your bills?
Version ESTI (Tiene suficiente dinero para pagar sus cuentas?

Version expertos (Tiene suficiente dinero para comprar lo que desea?
Segun el doctor Jorge Grau Avalos, el instrumento estd muy completo
para sus objetivos pero aun asi seria conveniente para el futuro realizar
una version abreviada mas asequible.

Es bueno enfatizar que en la realizacion de esta investigacion no se previo
construir un instrumento sino utilizar como referente el mas conocido a nivel
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internacional para este tipo de evaluaciones y verificar sus indicadores especi-
ficos con una técnica cualitativa.

Entrevista profunda y evaluacion de su efectividad

El proposito de la entrevista en profundidad es identificar el sentido que se
le atribuye a la conducta individual y social mediante el conocimiento de los
criterios y opiniones del entrevistado. Tiene caracter holistico y se desarrolla
bajo el control del investigador, pero no es rigida en cuanto a contenido y for-
ma. En general se establece un listado de temas en relacion con los que se
focaliza su desarrollo pero sin estar sujeto a una estructura formalizada de
antemano. Se parte de ciertas ideas fundadas en las que se desea profundizar
hasta encontrar explicaciones convincentes. Se realiza con la finalidad de inda-
gar en elementos biograficos y su preparacion requiere cierta experiencia y
habilidad para saber buscar aquello que se desea conocer. Se desarrolla en una
situacion abierta, donde hay flexibilidad y libertad. La entrevista parte de un
proposito explicito: la persona entrevistada puede tener una idea confusa, pero
el entrevistador lo conducira gradualmente hacia los temas de su interés.

La informacién que se obtiene con esta técnica expresa en si la actuacion
de los sujetos del estudio facilitando la reconstruccion de su vida social a partir
de la praxis individual y la reconstruccion de acciones del pasado. El desarrollo
de la entrevista en profundidad se concibe como una interaccion social en la
que va a generarse una comunicacion de significados: una persona va a expli-
car su particular vision del problema, la otra va a tratar de comprender o de
interpretar esa explicacion.

Laaplicacion de la entrevista en profundidad en la investigacion desarrolla-
da tuvo como objetivo fundamental, contribuir a la precision de los niveles de
adaptacion psicosocial de cada paciente. Los problemas detectados mediante
la técnica cuantitativa utilizada (WPSI), fueron reevaluados con vistas a preci-
sar contenidos especificos y descubrir oportunidades de cambio. Para el anali-
sis de contenido de la entrevista en profundidad se elaboraron categorias expli-
cativas, las cuales se evaluaron en ambos grupos de estudio y fueron:

Valoracion positiva de la sobreproteccion familiar.
Inseguridad y temor a la enfermedad.

Acceso limitado a las redes de apoyo social.
Vivencia de insatisfaccion laboral actual.
Problemas econdémicos generales.
Resentimientos hacia la enfermedad.

Valoracion positiva del proceder médico actual.
Vivencia de vulnerabilidad e indefension.

La guia de la entrevista fue elaborada con base a 8 indicadores basicos
evaluados como variables dependientes e incluyo las areas familiar, emocional,
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interpersonal, vocacional, economica, ataques, medicacion y global. Los entre-
vistados fueron los pacientes de la muestra estudiada, mientras que los entre-
vistadores fueron miembros del equipo multidisciplinario de epileptologia del
HPH. La aplicacion de ambas técnicas fue ejecutada en el contexto de la
consulta especializada de epilepsia del departamento de tratamientos especia-
lizados (DTE) del HPH. Se impartieron sesiones de adiestramiento previo para
asegurar la calidad y homogeneidad de los criterios de los participantes y se
realiz6 un control de la calidad de 10% de los estudios realizados.

El programa interventivo aplicado incluye acciones educativas y
psicoterapéuticas que parten de reconocer los factores de riesgo capaces de
producir descontrol en estos enfermos (neurobioldgicos, psicosociales y de
medicamentos), propone una alternativa que puede ser usada por el epileptologo.
Definida de forma operativa como Psicologia de la epilepsia, completa el arse-
nal del que se debe disponer para el tratamiento a estos pacientes y fue ade-
mas constatada la necesidad de su uso a partir de criterios de expertos. De
forma general valora los factores de riesgo psicosociales y propone 4 ejes de
accion que parten de los elementos constitutivos del Modelo de actividad de la
Psicologia de la Salud

Una vez cumplimentada la aplicacion del programa interventivo propuesto,
se realizo la evaluacion de la efectividad del procedimiento como posprueba
del disefio experimental desarrollado. De nuevo se midi6 el comportamiento de
cada uno de los 8 indicadores basicos utilizados. En este caso la medicion
también incluyo6 elementos cuantitativos (WPSI) y cualitativos (entrevista a
profundidad).

El procesamiento de los datos se realiz6 mediante el programa estadistico
SPSS version 13,0 para Windows. Se calcularon estadisticas descriptivas (fre-
cuencias absolutas y relativas). Pese a todos los controles por disefio
(aleatorizacion) y analitico (ajuste de modelos con inclusion de covariantes), se
compararon los grupos con respecto a variables relevantes y se comprobo su
homogeneidad. Se utilizaron modelos lineales que remueven el posible efecto
de las variables de control.

Para la evaluacion de los resultados finales de la investigacion se calcula-
ron las estadisticas descriptivas correspondientes a los 8 indicadores basicos
considerados (escalas psicosociales del WPSI), lo que permitié calcular las
medias alcanzadas por ambos grupos de estudio en cada una de ellas. Esto se
hizo teniendo en cuenta tanto los resultados finales como el cambio relativo
operado en cada una de ellas a partir de la intervencion. Ademas, se calcularon
intervalos de confianza de 95 % para los parametros poblacionales y otras
medidas de resumen para datos cualitativos (frecuencias absolutas y porcenta-
jes). Se usaron pruebas simples de comparacion de medias para todas las esfe-
ras para evaluar la efectividad del tratamiento.

Con posterioridad se realiz6 el analisis multidimensional de todas las esfe-
ras, no del modo en que la variable funcion psicosocial global las resume, sino
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literalmente todas ellas unidas, comparando los grupos estudiados: grupo expe-
rimental y grupo control. Se realizé la remocion o control del efecto de la edad
y se evalud su incidencia en los resultados obtenidos no solo con relacion a
todas las escalas sino también con respecto a cada una de las 8 escalas por
separado. Otra de las evaluaciones realizadas consistio en el ajuste de un mo-
delo que contiene casi todos los efectos posibles, incluyendo sus interacciones,
con el objetivo de remover esos efectos (como antes se hizo con la edad sola-
mente) y ver si se mantenian los beneficios de la intervencion. Ese modelo
para el calculo de la varianza multidimensional se aplico también a cada escala
por separado.

Al final se calcul¢ el total de pacientes que en cada escala clasificé como
con adaptacion aceptable o inadaptacion evidente. Este dato expresado en
forma de porcentaje y sobre todo en el indicador funcionamiento psicosocial
global, es usado con frecuencia en las investigaciones que se basan en la apli-
cacion del WPSI.

La investigacion desarrollada partio de proponer un Modelo tedrico
metodoldgico para la atencion psicologica al paciente con epilepsia, dentro del
cual y como nucleo de su sistema de dimensiones configurativas metodologicas
fue estructurado un Programa de intervencion psicosocial para la atencion al
paciente con epilepsia, el cual fue aplicado a los pacientes del grupo experi-
mental (1) mientras que los del grupo control (0) recibieron atencién clinica
convencional. Tanto el modelo desarrollado como los resultados alcanzados
son descritos en los capitulos que siguen.
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Capitulo 4

MODELO TEORICO METODOLOGICO PARA LA
ATENCION AL PACIENTE CON EPILEPSIA

En este capitulo se describen los basamentos tedricos y los elementos es-
tructurales que conforman al modelo tedrico metodoldégico para la atencion
psicoldgica al paciente con epilepsia. Se puntualizan ademas los elementos que
componen el Programa de intervencion psicosocial elaborado. Se detalla ade-
mas la representacion grafica del modelo.

La elaboracion de este modelo se trata de una investigacion de desarrollo
cuyas premisas se han venido gestando desde hace 20 afios de los cuales el
autor ha trabajado como integrante del equipo multidisciplinario de epileptologia
del HPH. Este estudio teorico metodoldgico se estructurd en una logica
integradora bajo el concepto de modelo. Un modelo es un aparato conceptual
de valor instrumental, en tanto resulta ttil para especificar e interpretar la di-
versa informacion que se puede obtener dentro de cualquier ambito de indaga-
cion en el cual se quieran analizar fendémenos. A partir de un modelo se redu-
cen las informaciones inconexas que se tenian de forma previa sobre el objeto
de estudio y funciona como mediador entre el investigador y la teoria misma, al
tiempo que permite orientar su camino hacia el analisis de la realidad.

Partiendo de un enfoque esencialmente neuropsicologico en sus inicios, se
fue imponiendo en la practica una valoracion exhaustiva de la incidencia de los
factores psicosociales sobre las crisis epilépticas. Es asi como el trabajo tanto
en el area asistencial como investigativa se encamino a precisar los factores
ambientales que inciden sobre el paciente, pueden desencadenar las crisis y
ademas proponer soluciones aplicables. Enmarcadas en este quehacer, sin lu-
gar a dudas decisivo para la creacion del referido modelo, pueden precisarse 3
estudios desarrollados por el autor a partir de los cuales se pudo perfilar tanto
en la teoria como en la practica una propuesta interventiva valida.

Evaluacion neuropsicologica al paciente
con epilepsia

El primer acercamiento al problema planteado estuvo dirigido a precisar la
naturaleza neuropsicologica de la epilepsia. Su ejecucion a mediados de los



afos 90 sento las bases para que se hicieran complejas las propuestas que se
ejecutaron con posterioridad. Aunque ya en esos momentos era evidente la
necesidad de implementar la atencion psicologica a esos enfermos, aun era
necesario verificar las posibilidades reales de aplicacion de los avances en la
ciencia psicoldgica para su uso en atencion a los pacientes y para incidir en el
desarrollo de la epileptologia. En este sentido la neuropsicologia habia alcanza-
do gran auge durante la segunda mitad del siglo xx y se erigia como la rama del
conocimiento psicologico mas afin al estudio de la enfermedad convulsiva.

En esa investigacion fueron estudiados 107 pacientes con epilepsia a los
cuales se les aplicaron las metodologias incluidas en el Examen Neuropsicologico
de Luria. Se demostr6 la presencia de una disfuncion frontal en aquellos que
presentaban trastornos cognitivos de nivel psicético. Se pudo precisar ademas
que en ellos lo mas significativo era el mayor tiempo de evolucion de las crisis
sin control efectivo, la presencia de mas de un tipo de crisis y su elevada
frecuencia. Se demandaba encontrar procedimientos para controlar las crisis
ya que no siempre era posible lograrlo de forma efectiva con farmacos
anticonvulsivos, cirugia u otros recursos alternativos. Incluso en estos casos
cuando se lograba el control, muchas veces aparecian recaidas porque en si-
tuaciones de estrés la efectividad de los recursos utilizados era limitada.

En este estudio se sugiri6 el uso de métodos neuropsicoldgicos para eva-
luar y rehabilitar las funciones psiquicas afectadas en los pacientes estudiados,
ya que en ambos casos su utilidad es indiscutible. La recomendacion esencial
emanada de esta investigacion sugeria precisar el nivel de afectacion de las
funciones psiquicas superiores y contribuir al restablecimiento de dichos pro-
cesos una vez logrado el control de las crisis, lo cual constituye un reto para
quienes luchan contra el caracter atavico de la epilepsia en general y por res-
catar el respeto que merece la condiciéon humana de estos pacientes.

La Neuropsicologia ofrecia oportunidades significativas y lograba incidir
sobre los factores de riesgo neurobiologicos para contribuir tanto al diagnostico
como al restablecimiento de funciones afectadas, pero el paciente se mantenia
a merced de la connotacion psicosocial de su enfermedad y la efectividad de
los farmacos no era estable en determinadas condiciones. Con esta investiga-
cion se hizo evidente que era indispensable la intervencion de la psicologia
desde una perspectiva clinica mas general en el tratamiento de estos enfermos.

Al estudiar la epilepsia y descompensacion psicosocial se parte de los re-
sultados del estudio precedente y se es consecuente con las sugerencias ema-
nadas del mismo. Entre los afios 1997 y 1998 se desarrollé el segundo estudio
consistente en la aplicacion de procedimientos psicoterapéuticos para el con-
trol de la epilepsia. Se utilizaron recursos racionales, inspirativos y cognitivo-
conductuales para la atencion de un grupo de 60 pacientes que después de 1
afio o mas de control de sus crisis presentaron descompensacion de estas y de
las alteraciones psiquicas asociadas. En cada caso se verificd que en su

123



descompensacion estaban incidiendo situaciones que generaban estrés
psicosocial y no factores de riesgo neurobioldgicos o de medicamentos, tam-
bién generadores de crisis y alteraciones psiquicas pero controlables con alter-
nativas terapéuticas conocidas.

Se trataba de enfermos que iban a las consultas y que mantenian un nivel
estable de anticonvulsivos en sangre, precisado por estudios periodicos de su
dosificacion y que ademas presentaban alteraciones conductuales, depresivas
0 psicoticas concomitantes. Para la evaluacion anterior y posterior al trata-
miento se empleo la Escala de eventos diarios y el Registro de crisis y tension
de Temkin y Davis, a partir de los cuales fueron establecidos 4 indicadores
fundamentales:

— Valoracion de los eventos vitales.

— Crisis epilépticas.

— Alteraciones psiquicas.

— Tension subjetiva.

Después de concluida la experiencia y tras un riguroso analisis estadistico,
quedo demostrado que los procedimientos utilizados contribuyeron a la supera-
cion de las descompensaciones psicosociales que se produjeron en los pacientes
con epilepsia que se estudiaron. Estos recursos psicoterapéuticos constituyen
un instrumento efectivo para el control de las crisis epilépticas que se producen
en esos casos, facilitan el aprendizaje por parte de los pacientes con epilepsia
acerca de como valorar objetivamente los eventos vitales, atenuar su respuesta
emocional y frenar el desarrollo de las alteraciones psiquicas que se producen
durante las descompensaciones psicosociales. También atentan la vivencia
displacentera de tension subjetiva vinculada al suceso desestabilizador y a la
subita reaparicion de las crisis epilépticas durante las descompensaciones
psicosociales.

Esta investigacion puso de manifiesto que es posible incidir sobre las crisis
epilépticas y alteraciones psiquicas asociadas, con recursos psicologicos. Ade-
mas se demostro que el estrés psicosocial es capaz de generar las manifesta-
ciones ictales y psicopatologicas. Por tanto, al dar al individuo recursos de
afrontamiento apropiados, es posible modular la respuesta neurobioldgica sin
que sea necesaria la modificacion de la medicacion ni el uso de otros procedi-
mientos alternativos. No se trataba solo de recursos neuropsicologicos mas
coherentes con el origen organico de la enfermedad sino de un procedimiento
clinico psicologico, destinado a superar sus manifestaciones agudas pero no
era aplicable a pacientes con relativo control de las crisis y sin alteraciones
psiquicas asociadas.

Con esta investigacion se puso de manifiesto que era necesario evaluar la
posibilidad de un enfoque preventivo en la epilepsia. Para esto resultaba indis-
pensable implementar un esquema de atencion que partiendo de la condicion
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salud tuviera una efectividad comparable a la reconocida en la tradicion clinico
psicoldgica.

La atencion salutogénica al paciente con epilepsia surge en respuesta a los
resultados y sugerencias del estudio anterior entre los afios 2001 y 2002 y asi
se desarroll6 la tercera aproximacion al tema, que consistio en comparar la
efectividad de los esquemas de atencion clinico y salutogénico al paciente con
epilepsia. En este ultimo se parte de la condicion salud y se hace énfasis en la
prevencion de las manifestaciones agudas de la epilepsia y en la promocion de
conductas facilitadoras de la adaptacion psicosocial general. Contrario al enfo-
que clinico tradicional, una vez logrado el control de las crisis no se da por
concluido el tratamiento, sino que se continia con sesiones de psicoterapia
individual y de grupo, que posibilitan que el paciente se conozca mas a si mismo
y a su enfermedad. Ademas se verifico la repercusion de este esfuerzo sobre
la calidad de vida del paciente. Se trabajé con 70 pacientes. De ellos 50 %
provenian de una institucion donde se aplicaba un esquema de atencion esen-
cial clinico y el resto fue sometido al modelo experimental propuesto.

Para comparar la efectividad de ambos esquemas de atencion al paciente
con epilepsia, se considero la categoria bienestar psicologico. La informacion
se obtuvo a partir del cuestionario CAVIAR, el cual ha sido elaborado a partir
de otros instrumentos de probada efectividad. Una vez concluida la evaluacion
final de los resultados, incluido su procesamiento estadistico, se verificd que el
grupo de pacientes con epilepsia que recibio atencion salutogénica logro mejo-
res niveles de bienestar psicologico que el grupo que recibi6 atencion clinica.
Esto se hizo especialmente evidente con la formacion de mayores niveles de
satisfaccion general, material, personal y familiar. Sin embargo, en ambos gru-
pos de pacientes no se observaron diferencias en cuanto a los niveles de satis-
faccion laboral y sexual. Por otra parte este procedimiento demostrd ser muy
eficaz en la nivelacion de los afectos, ya que no solo determind la expresion
minima de los negativos, sino que afianzé una mayor estabilidad y coherencia
emocional.

Con esta investigacion se exploro la posibilidad de extender la atencion
psicologica de estos pacientes a un universo mas general. Asumir un esquema
de atencion salutogénico supone partir de la condicion salud para atender a
personas que, aunque padecen de epilepsia, no necesariamente presentan alte-
raciones psiquicas asociadas. El procedimiento demostrd consistencia y supero
las expectativas al mejorar los niveles de satisfaccion y potenciar una mayor
estabilidad emocional en los pacientes a los que se le aplico, pero su estructura
metodoldgica y profundidad teorica fue predeterminada a partir del objetivo
basico del disefio: la comparacion con el esquema de atencion clinico tradicio-
nal.

Ademas se produjo un acercamiento definitivo a las posiciones tedricas de
la Psicologia de la Salud y se puso de manifiesto que era necesario asumir otro
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paradigma para la atencion psicologica al paciente con epilepsia en el cual se
incluyeran acciones dirigidas a la promocion de conductas facilitadoras de la
adaptacion psicosocial, la prevencion de las manifestaciones agudas de la en-
fermedad, la atencion sistematica a los enfermos y la adecuacion de los servi-
cios que se les brindan a sus necesidades.

Las bases tedricas del modelo para los estudios generaron extensas revi-
siones bibliograficas que constituyeron la nueva aproximacion a la problemati-
ca del paciente con epilepsia, ahora con un objetivo mas ambicioso: crear un
modelo explicativo de la incidencia de los factores de riesgo psicosociales en la
epilepsia y un programa psicoterapéutico aplicable. Sin embargo el empleo de
técnicas psicoterapéuticas en el tratamiento de pacientes con epilepsia, pare-
cia estar justificado solo cuando hay alteraciones psiquicas asociadas o cuando
se persigue el crecimiento personal y el perfeccionamiento de habilidades en
estos pacientes. Pretender el control de las crisis epilépticas mediante este tipo
de técnica puede parecer, a primera vista, un esfuerzo tanto absurdo como
estéril.

Se sabe que la epilepsia es una enfermedad de origen organico, no obstan-
te, no se debe olvidar el hecho histérico de que los propios neurologos, desde
las primeras clasificaciones, incluian descripciones detalladas de las crisis y
alteraciones psicoldgicas asociadas a esta enfermedad. Willis (1622-1675) y
Sydenhan (1624-1675), por ejemplo, mencionaban la histeria y la hipocondria.
Durante mas de 3 siglos se viene hablando de episodios que semejan, en sus
manifestaciones clinicas, las crisis epilépticas por la conducta anormal que pre-
senta el paciente, pero que carecen de un origen epiléptico, o sea, no resultan
de una descarga eléctrica anormal en el cerebro, sino que son la consecuencia
de un trastorno emocional o psicoldgico.

Los ataques histéricos constituyen una referencia obligada al formular el
diagnostico diferencial de epilepsia. Charcot (1825-1893) llegd, incluso, a iden-
tificar ambas enfermedades como una sola (histero-epilepsia) y a asegurar que
habia mecanismos cerebrales comunes en ambas entidades. En las tltimas
décadas han sido estudiadas algunas crisis de origen psiquico que pueden co-
existir con verdaderos episodios ictales y que no necesariamente parten de un
trastorno de tipo histérico. Son frecuentes en estos casos sintomas como la
ansiedad y los trastornos de conducta.

Las crisis seudoepilépticas, las seudocrisis o las crisis psicogenas son rela-
tivamente comunes en el paciente con epilepsia y se deben diferenciar de otras
crisis no epilépticas atribuibles al sincope cardiaco o a trastornos
cerebrovasculares motores o del suefio. Su diagndstico es dificil y requiere la
descripcion pormenorizada del ataque, los factores predisponentes, los sinto-
mas prodromicos y posictales y su duracion. Lo mas efectivo es la observacion
directa de las crisis, asi como la precision simultanea de la no existencia, en ese
momento, de fenomenos eléctrico-corticales, por lo que el recurso dptimo seria
el monitoreo del paciente mediante electroencefalograma y video.
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Si bien en esos casos la psicoterapia puede ser una opcion valida, su em-
pleo para el control de las verdaderas crisis epilépticas puede ser cuestionado.
Sin embargo, en los tltimos afios se advierte marcado interés por la vinculacion
del estrés con las crisis epilépticas. Al comienzo, esa asociacion fue aceptada
sobre la base de la observacion clinica. Con posterioridad, se determind que
ciertos acontecimientos podian exacerbar las crisis, e incluso, incrementar su
frecuencia.

Mas tarde, con apoyo en el criterio de que los sucesos cotidianos estan
asociados a la salud somatica, y que al provocar irritabilidad, frustracion, distress,
o por el contrario complacencia, satisfaccion o felicidad, permiten predecir
también la salud mental, fueron realizados varios estudios, cuyos resultados
han hecho posible establecer que existe relacion entre la tension emocional y
las crisis epilépticas. Sobre la base de esos hallazgos se han disefiado progra-
mas educativos dirigidos al paciente con epilepsia y su contenido tematico in-
cluye la restauracion de la autoconfianza y el entrenamiento, para superar es-
tigmas prejuicios y conceptos erroneos.

En la actualidad, en las consultas especializadas, se presta mayor atencion
a como determinados eventos vitales desencadenan crisis epilépticas en pa-
cientes con control de sus ataques. Se discute si esto se debe a una menor
absorcion de los anticonvulsivos o a una disminucion del umbral de las crisis
como respuesta inespecifica a estimulos especificos. Se sabe que las reaccio-
nes del sujeto para enfrentar el estrés activan el sistema hormonal y provocan
trastornos tanto en la sangre como en el sistema inmunolédgico. Sea como fuere,
la conducta terapéutica que se sigue es, por lo general, el incremento de la
medicacion anticonvulsiva con los consecuentes riesgos de toxicidad y encare-
cimiento del tratamiento.

La fuente principal de preocupaciones del enfermo a veces no es solo el
fenomeno ictal, sino otros factores que se originan en la estigmatizacion social
de la enfermedad, la subvaloracion y discriminacion del paciente y su especial
susceptibilidad ante las alteraciones psiquicas.

También se ha podido demostrar que estos factores son capaces de dete-
riorar la calidad de vida del paciente, aun cuando se haya conseguido un resul-
tado clinico exitoso (control o reduccion de las crisis). Por tanto, la evaluacion
de la calidad de vida de estos pacientes constituye una necesidad impostergable.
Se han realizado diversas investigaciones en las que se pudo precisar que la
reduccion de las crisis es uno de los elementos esenciales para mejorar el
funcionamiento diario y bienestar de estos enfermos y que la mejor forma de
evaluar la calidad de vida de estos pacientes es sobre la base de su funciona-
miento psicosocial global.

La investigacion Paradigma Psicologico Salubrista para la atencion al
paciente con epilepsia, fue aprobada como proyecto de tesis doctoral y se
previo su ejecucion en el trienio 2003-2005. Parti6 de la identificacion de
necesidades como:
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— En las consultas especializadas de epilepsia no se dispone actualmente
de herramientas psicoldgicas efectivas para enfrentar los factores de
riesgo psicosociales aceptados como de gran relevancia para las
frecuentes descompensaciones de estos pacientes.

— Su fundamentacion cientifica se basa en los estudios que demuestran
que el estrés influye en la descompensacion de los ataques convulsivos.
A partir de ello, se propuso instrumentar un Programa de Intervencion
Psicosocial con el objetivo de que estos pacientes desarrollaran conductas
de afrontamiento que les permitieran superar o evitar las
descompensaciones de las crisis epilépticas que se generan por estrés
psicosocial, sin que fuera necesario modificar su medicacion.

— Para asumir una actuacion profesional centrada en la salud, el Modelo
Teorico Metodologico para la atencion psicologica al paciente con
epilepsia parte de proponer la psicologia de la epilepsia como respuesta
alos factores de riesgo psicosociales. En ese sentido se intenta completar
el arsenal terapéutico de que disponga el epileptoélogo pues se sabe que
para el resto de los factores de riesgo hay alternativas viables a su
disposicion.

— Para pacientes que se controlan con medicamentos, la farmacologia de
la epilepsia dispone de una amplia gama de anticonvulsivos cada vez
mas sofisticada y para los pacientes neurobioldgicos se han desarrollado
recursos quirurgicos, dietéticos, medicina verde y otros. Para los pacientes
psicosociales no se encuentran referencias de programas
psicoterapéuticos y educativos sistematizados ni de modelos teoéricos
explicativos que fundamenten como operan.

Fundamentacion del programa
de intervencion psicosocial

Los fundamentos tedricos sobre los cuales se sustenta la intervencion en
Psicologia de la Salud parten de analizar el desarrollo alcanzado en los aspec-
tos conceptuales de este campo de aplicacion de los conocimientos psicoldgi-
cos a la solucidn de los problemas del proceso salud-enfermedad y de la ges-
tion en salud. Ademas reconocen su crecimiento sostenido en la medida en que
la investigacion y la practica profesional abren nuevos espacios para la inclu-
sion de la esfera psicoldgica en areas cada vez mas especificas.

La epileptologia, como ciencia multidisciplinaria que se ocupa del estudio y
de la atencion al paciente con epilepsia constituye uno de los referidos espacios
especificos a los cuales se pretende hacer llegar la incidencia de la Psicologia
de la Salud con esta investigacion. Esto se refiere a las medidas psicologicas
aplicadas a un individuo, a un grupo o a una comunidad, con el fin de contribuir
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a promover, mantener y/o restaurar la salud. Si se dispone de medios eficaces
puede desarrollarse un programa de accion, pero para esto se debe desarrollar
un proyecto de investigacion previo que permita avalar si las medidas a ejecu-
tar son efectivas.

Para evaluar la eficacia del programa de intervencion desarrollado se veri-
fico su capacidad para solucionar el problema planteado en condiciones ideales
y se estudio en el contexto de un equipo multidisciplinario que cuenta con la
experiencia necesariay los recursos que demanda su implementacion. Se valo-
r6 como fiable ya que al repetirse en las condiciones reales del Sistema Nacio-
nal de Salud de Cuba, se obtuvieron resultados similares. Ha sido aplicado a
pacientes en el contexto de la APS (Atencion Primaria de Salud), y se demos-
tr6 un nivel adecuado de efectividad.

Por otra parte la intervencion fue valida ya que el resultado obtenido se
asemeja al que se espera obtener gracias a su aplicacion. Al mejorar los nive-
les de adaptacion psicosocial el paciente se reintegra a su vida social, modula
su afrontamiento al estrés y evita las manifestaciones agudas de la epilepsia
con una repercusion valiosa sobre la calidad de vida de estos pacientes. La
aplicacion del programa es factible ya que los costos para su ejecucion son
inferiores a los de otros programas; se ha comparado con los métodos alterna-
tivos como el incremento de la terapia bioldgica o la hospitalizacion.

En cuanto a lo facil de la intervencion, se relaciona con la capacidad de
resultar operativa en el contexto que le es propio. Asi se habla de factibilidad
legal, politica, econdmica, organizacional, sociocultural y ética. Este programa
es factible desde todos esos puntos de vista ya que es coherente con los es-
fuerzos que se realizan en la APS para el control de las enfermedades cronicas
no transmisibles, se dispone de la estructura organizativa capaz de ejecutarla,
no entra en contradiccion con los valores, creencias y actitudes de los pacien-
tes y es consecuente con una ética realista y humana.

El programa propuesto da solucion al problema que constituye la carencia
de procedimientos psicoterapéuticos, para enfrentar los factores de riesgo
psicosociales en el paciente con epilepsia y constituye un recurso eficaz, efec-
tivo y eficiente en este contexto social.

El procedimiento disefiado para esta investigacion toma en cuenta las areas
fundamentales que abordan la Psicologia de la Salud y los campos de accion
que se le reconocen. Jorge A. Grau Avalo y Marta Martin Carbonell, han
identificado a partir de andlisis de trabajos presentados en 2 congresos interna-
cionales, que el area de las enfermedades cronicas no transmisibles es la pre-
valeciente en Psicologia de la Salud, al menos en el contexto latinoamericano.

Edelsys Hernandez Meléndez, sostiene que al revisar algunos de los princi-
pales libros de Psicologia de la Salud que han sido editados en los tltimos 15
afos puede observarse que los autores consideran mas de 40 campos temati-
cos importantes. Entre ellos cita algunos que coinciden con los que esencial-
mente aborda la investigacion desarrollada y que son:

— Promocion de la salud y de estilos de vida adecuados.
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— Prevencion de enfermedades cronicas.

— Salubridad ambiental.

— Adherencia terapéutica.

— Adaptacion, afrontamientos y calidad de vida en las enfermedades
cronicas.

— Programas de entrenamiento para los profesionales de la salud.

— Analisis para el mejoramiento de los sistemas y servicios de atencion a
la salud.

La citada autora subraya que las referidas aplicaciones tan diversas pue-
den agruparse en 4 grandes areas que son la promocion e incremento de la
salud; la prevencion basada fundamentalmente en el control de variables psico-
logicas de riesgo; la evaluacion, tratamiento y rehabilitacion de trastornos es-
pecificos y el analisis y mejoramiento del sistema y servicios de atencion a la
salud. Estas areas, que coinciden con las que conforman el Modelo de la Psico-
logia de la Salud, sustentan las acciones que propone el procedimiento terapéu-
tico empleado en esta investigacion.

El programa elaborado se fundamenta en el contexto tedrico metodologico
de la Psicologia de la Salud.

Esto quedo preestablecido desde la propia conceptualizacion de la investi-
gacion desarrollada como Paradigma Psicologico Salubrista para la atencion al
paciente con epilepsia. Se trata de un estudio en el &mbito cientifico que ofrece
un sistema de pautas a las cuales se aspira que se circunscriba la comunidad
de investigadores que comparten sus postulados.

Para esto se disefiaron 4 ejes de accion en los que se parte de los concep-
tos de promocion de salud, prevencion de las enfermedades, atencion a los
enfermos y adecuacion de los servicios.

El Programa de intervencion psicosocial para la atencion al paciente con
epilepsia propone la realizacion de acciones psicoterapéuticas y educativas
también a partir de 4 ejes de accidon basicos. Cada uno de ellos se define sobre
la base de los elementos que incluye el amplio modelo de actividad de la Psico-
logia de la Salud (promocién de salud, prevencion de la enfermedad, atencion a
los enfermos y adecuacion de los servicios) (Fig. 4.1).

Se utilizan técnicas educativas y psicoterapéuticas para promover que se
contemplen potencialidades adaptativas ante las limitaciones que la enferme-
dad impone. En cada paciente se identifican los comportamientos de riesgo con
vistas a su erradicacion. El consumo de alcohol, la reduccion del horario de
suefio, la fatiga excesiva, el descuido del tratamiento biologico, la exposicion a
ambientes de elevada estimulacion visual y la realizacion de actividades en
lugares realmente peligrosos ante una crisis repentina, son ejemplos de con-
ductas que por lo general deben ser modificadas (Fig. 4.2).
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Progruma de Intervencion Paicosocial
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Fig. 4.1. Programa de intervencidn psicosocial para la atencidn al paciente con
epilepsia.

\\ 1 | ‘ Promocitn de un estilo de vida adecuado

Técnicas educativas v Estilo de
psicoterapéuticas vida adecuado

Erradicar Estimular
comportamientos comportamientos
de riesgo facilitadores
Consumo de alcohol Participacion social
Reduccion de suerio Superacion inteleciual
Fatiga excesiva Vinculo laboral
Drescuido del tratamiento Actividades fisicas
Estimulacidn visual Relaciones de pareja
e, elc.

Fig. 4.2. Eje de accion I: promocion de salud, (en este caso promocion de un estilo de
vida adecuado o facilitador de la adaptacion psicosocial del paciente con epilepsia).

Promocidn de Salud

Por el contrario se estimulan comportamientos reprimidos por estigmas
familiares y sociales por error. Cuando es necesario se interviene en familias,
escuelas, centros de trabajo y comunidades para tratar de paliar situaciones
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criticas. En la tabla 4.1, se describen el objetivo general y las técnicas que se

utilizan en el eje de accion I
Tabla 4.1. Descripcion de objetivos y técnicas en el eje de accion |

Objetivo: Conformar un estilo de vida adecuado o facilitador de la adaptacion
psicosocial que contemple potencialidades adaptativas ante las limitaciones que la
enfermedad impone.

Técnicas: Técnicas psicoterapéuticas y educativas.Recursos racionales y educativos
para perfilar un estilo de vida adecuado o facilitador de la adaptaciéon psicoso-
cial.Entrenamiento en recursos antiestrés con técnicas esencialmente cognitivas y de
manera opcional se aplican técnicas de intervencion social, comunitaria y familiar cuando
se evaliian como necesarias.

En la prevencion de las manifestaciones agudas se utilizan técnicas cognitivo-
conductuales y afectivas para fortalecer el conocimiento y dominio del estrés,
preparar al paciente para la eleccion de un afrontamiento constructivo y de esa
forma evitar la aparicion de las manifestaciones agudas de la epilepsia. El
descontrol de las crisis epilépticas y las alteraciones psiquicas asociadas cons-
tituyen las verdaderas causas del deterioro general al cual pueden llegar estos
enfermos, por esto prevenir las descompensaciones es una tarea de primer
orden. Dado que el estrés es el factor etioldgico previsible mas importante de
estas, se ha enfatizado en ese aspecto (Fig. 4.3).

[ b ] | Prevencion de las manifestaciones agudas

Prevenciin de Técnicas cognitivo Adfrontamiento
enfermedades conductuales constructivo
Cognitivas Conductuales
Reestructuracion cognitiva Clarificacion de valores
Asercion encubierta Ciuidn asertivo
Solucion de problemas Empleo del tiempo
Relajacion

Inoculacion del estrés
Control de la ira

Atectivas

Fig. 4.3. Eje de accion II: prevencion de las enfermedades (en este caso prevencion de
las manifestaciones agudas de la epilepsia a partir de la formacion de habilidades para
el afrontamiento constructivo al estrés).
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Este eje de accion incluye el entrenamiento al paciente en técnicas conoci-
das y que han sido retomadas del arsenal terapéutico cognitivo-conductual y
emocional. En ellas se emplean recursos psicoterapéuticos como la lectura
comentada, las tareas reflexivas, la visualizacion e imagineria, el entrenamien-
to, la tempestad de ideas, los convenios terapéuticos, el psicodrama, etc. Estas
estrategias se organizaron de forma operativa segln el area a la que se dirigen
(cognitiva, afectiva o conductual). De cada una de ellas se aplican las técnicas
que demande la situacion concreta de cada paciente:

1. Area cognitiva:

— Reestructuracion cognitiva: entrena al paciente en la identificacion y
modificacion de las ideas irracionales que median entre los aconteci-
mientos que lo activan y sus respuestas emocionales o conductuales.

— Asercion encubierta: entrena al paciente en la utilizacion de pensa-
mientos o imagenes afirmativas para enfrentar ideas de caracter repe-
titivo o pensamientos automaticos.

— Solucion de problemas: entrena al paciente para identificar sus proble-
mas, generar alternativas de accion y ensayarlas paulatinamente.

2. Area afectiva:

— Relajacion: capacita al paciente para su autocontrol y dominar su acti-
vacion psicofisiologica mediante técnicas de focalizacion, respiracion e
imaginacion.

— Inoculacion del estrés: entrena al paciente para utilizar las sefnales de
tension como aviso para relajarse y de esa forma enfrentar la activa-
cion psicofisioldgica y las autoverbalizaciones estresantes.

— Control de la ira: entrena al paciente para desactivar esta reaccion
emocional mediante procedimientos de contencion, verbalizacion de
los sentimientos y derivacion de la energia resultante hacia otras
actividades.

3. Area conductual:

— Clarificacion de valores: hace consciente al paciente de los valores
poseidos y de su influencia en las decisiones y relaciones con los de-
mas.

— Guiodn asertivo: capacita al paciente para perfeccionar la comunicacion
y las relaciones con otras personas mediante el analisis de situaciones
estresantes y la modelacion de la respuesta asertiva adecuada.

— Empleo del tiempo: hace consciente al paciente acerca de la forma en
que emplea el tiempo a partir de que lo exponga en un grafico y sugiere
propuestas para incidir en los desequilibrios entre el tiempo dedicado al
trabajo, la familia, las actividades sociales, etc.

En la tabla 4.2, se describen el objetivo general y las técnicas que se utili-
zan en el eje de accion II.
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Tabla 4.2. Descripcion del objetivo general y las técnicas que se utilizan en el eje de
accion 11

Objetivo: Utilizar procedimientos antiestrés capaces de preparar al paciente para la
eleccion de un afrontamiento constructivo.

Técnicas: Técnicas cognitivo-conductuales y emocionales.Recursos racionales y edu-
cativos para fortalecer conocimiento y dominio del estrés.Entrenamiento en recursos
antiestrés con técnicas esencialmente afectivas.

Aunque las técnicas cognitivo conductuales y emocionales utilizadas en el
programa interventivo se relacionan en lo fundamental con el eje de accion 11
(prevencion de las manifestaciones agudas de la epilepsia), la aplicacion de las
mismas se realiz6 a lo largo de las sesiones planificadas para todos los ejes de
accion en que el paciente es objeto central de atencion (ejes de accion I, 11y
III). Esto se hizo con el objetivo de lograr una distribucion mas efectiva de la
carga interventiva (educativa y psicoterapéutica).

En la atencion a los enfermos, se utilizan técnicas psicoterapéuticas y edu-
cativas para promover el desarrollo de una actitud responsable ante la enfer-
medad y para la asimilacion de las limitaciones que como secuela pudo dejar.
Para ello se parte de identificar y modificar la tendencia a ocultar ante los
demas y ante si mismo que se padece de epilepsia. Si se parte de promover
estilos de vida adecuados o facilitadores de la adaptacion psicosocial del pa-
ciente con epilepsia y de generar ambientes positivos, de prevenir las
descompensaciones que deterioran y de mejorar los servicios de salud, no hay
razon para asumir la enfermedad de manera inconsciente y descuidar el trata-
miento médico y las posibilidades de enriquecimiento espiritual (Fig. 4.4).
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Fig. 4.4. Eje de accion III: atencion a los enfermos y personas con secuelas, (en este
caso potenciar la aceptacion de la enfermedad como condicidon intrinseca de la vida de
cada paciente y en funcion de ello lograr un adecuado nivel de adherencia terapéutica).
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En la tabla 4.3, se describen el objetivo general y las técnicas que se utili-
zan en el eje de accion II1.

Tabla 4.3. Descripcion del objetivo general y las técnicas que se utilizan en el eje de
accion I1I

Objetivo: Potenciar la aceptacion de la enfermedad como condicion intrinseca de la
vida de cada paciente y en funcién de ello lograr un adecuado nivel de adherencia
terapéutica.

Técnicas: Técnicas educativas y psicoterapéuticas. Recursos racionales y educativos
para potenciar la aceptacion de la enfermedad y la adherencia terapéutica. Entrena-
miento en recursos antiestrés con técnicas esencialmente conductuales.

Para el eje de accion IV, estas actividades de superacion tienen por objeti-
vo capacitar al equipo basico de Salud para que sus integrantes tengan un
conocimiento adecuado de las caracteristicas de esta enfermedad y de los
recursos terapéuticos afines. De manera internacional se ha constatado la exis-
tencia de deficiencias en la atencion a estos pacientes e incluso han sido detec-
tados errores imputables a la carencia de informacion en los profesionales de
la salud que los atienden en la APS (Fig. 4.5).

| 4 |[ Adecuacion de los servicios de salud ]
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Fig. 4.5. Eje de accion IV. Adecuacion de los servicios de salud a las necesidades de
quienes los reciben (en este caso organizar una estrategia de capacitacion en
Epileptologia dirigida a la superacion profesional del equipo bésico de Salud que
atiende a cada paciente).

Este eje de accion incluye una propuesta de estrategia de capacitacion y
superacion profesional en la que se incluyen 3 niveles de ejecucion. Al menos
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uno de ellos debe ser aplicado a un integrante del Equipo basico de Salud que
atiende a cada paciente. En la tabla 4.4, se describen el objetivo general y las
técnicas que se utilizan en el eje de accidon IV.

Tabla 4.4. Descripcion del objetivo general y las técnicas que se utilizan en el eje de
accion IV

Objetivo: Capacitar al personal del equipo basico de Salud comprometido con la aten-
cion a estos pacientes para que tengan un conocimiento adecuado de las caracteristi-
cas de esta enfermedad y los recursos terapéuticos afines.

Técnicas: Estrategia de capacitacion y superacion profesional con 3 niveles de ejecu-
cion (informativo, aplicativo y productivo).Propuesta de técnicas de familiarizacion,
talleres participativos y cursos de posgrado. Aplicacion de al menos una de ellas a un
integrante del equipo basico de Salud.

Los niveles de ejecucion que se muestran facilitan el trabajo a realizar por

el equipo basico de Salud que atiende a los pacientes y son:

— Nivel de ejecucion informativo (familiarizacion): se facilita al equipo basico
de Salud informacion cientifica actualizada sobre epileptologia a través
de conferencias, materiales impresos y en soporte magnético.

— Nivel de ejecucion aplicativo (talleres participativos): se organizan

actividades participativas con integrantes del equipo basico de salud en
las que se entrenan en la aplicacion de procedimientos psicoterapéuticos
e instrumentos evaluativos, y se debaten textos especialmente elaborados
para ello. Con ese fin fue escrito y publicado el libro Psicologia de la
Epilepsia.
—Nivel de ejecucion productivo (cursos de posgrado): se propicia la
formacion de posgrado en epileptologia de los integrantes del equipo
basico de Salud que atiende al paciente. Con ese fin se desarrollo el
Diplomado en "Epilepsia: Diagnostico, pronostico y tratamiento.

La elaboracion de esta estrategia de capacitacion es consecuente con el
hecho de que la educacion en epileptologia se reconoce como una necesidad a
escala mundial y que la APS demanda un esfuerzo en este sentido. El equipo
basico de Salud constituye el eslabén mas cercano a la comunidad y es donde
se han detectado errores frecuentes en el diagnostico y tratamiento de la epi-
lepsia. Por lo general no se valora la adaptacion psicosocial de estos pacientes
ni se disponen de instrumentos que como el WPSI permitan obtener indicadores
validos.

Enel eje de accion 1V, (adecuacion de los servicios de salud a las necesida-
des de quienes los reciben), se aplica una estrategia de capacitacion y supera-
cion profesional en la que se incluyen 3 niveles de ejecucion basicos. En las
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tablas que siguen se detallan los objetivos y tareas educativas de cada una de
ellas (Tablas 4.5;4.6 y 4.7):

Tabla 4.5. Descripcion de la técnica: Familiarizacion (nivel de ejecucion informativo)

Objetivos
— Facilitar al equipo basico de Salud informacion cientifica actualizada sobre epilepsia
a través de conferencias, materiales impresos y en soporte magnético.

Tareas educativas
— Participacion en conferencias.
— Lectura de textos sobre Epileptologia.

Tabla 4.6. Descripcion de la técnica: Talleres participativos (nivel de ejecucion
aplicativo)

Objetivos

— Desarrollar sesiones de entrenamiento en la aplicacion del programa de intervencion
desarrollado y de instrumentos para evaluar la adaptacion psicosocial del paciente
con epilepsia.

— Realizar actividades participativas en las que se debaten textos incluidos en el libro
Psicologia de la Epilepsia.

Tareas educativas
— Entrenamiento en la aplicacion de programas y técnicas evaluativas.
— Debate de textos especialmente elaborados.

Tabla 4.7. Descripcion de la técnica: Cursos de posgrado (nivel de ejecucion productivo)

Objetivos

— Propiciar la formacidn de posgrado en Epileptologia

— Desarrollar habilidades para el desempeiio y la competencia profesional en la atencién
a los pacientes con epilepsia.

Tareas educativas
— Participacion en cursos de posgrado especialmente disefiados (Diplomado en
Epilepsia: Diagnostico, prondstico y tratamiento).

A continuacion se muestra en la tabla 4.8, como se planifica el programa de
intervencion psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia.
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Tabla 4.8. Planificacion de las sesiones del programa de intervencion psicosocial para
la atencion al paciente con epilepsia

Distribucion de las

Sesiones Ejes de accion técnicas por sesion
No. 1 I - Promocidén de un estilo de Reestructuracion cognitiva.
No.2 vida facilitador de la adapta- Asercion encubierta.
No.3 cion psicosocial. Solucion de problemas.
No. 4 II - Prevencion de las manifestaciones  Relajacion.
No.5 agudas de la epilepsia. Inoculacion del estrés.
No. 6 Control de la ira.
No.7 Clarificacion de valores.
No. 8 IIT - Atencion a los enfermos y personas Guidn asertivo.
No. 9 con secuelas. Empleo del tiempo.
No. 10 IV - Adecuacion de los servicios de salud

a las necesidades de quienes los reciben. Familiarizacion.
No. 11 Talleres participativos.
No. 12 Cursos de posgrado.

Para la validacion del programa interventivo creado, se consideraron los
resultados satisfactorios obtenidos en un estudio piloto previo. Ademas se de-
sarrollaron consultas a expertos y a usuarios potenciales del mismo (pacientes
e integrantes del equipo basico de salud). Se verifico la existencia de coinci-
dencias de opiniones favorables en mas de 95 % de los casos.

El modelo tedrico metodoldgico para la atencion al paciente con epilepsia
se organizo en una estructura multidimensional constituida por 2 sistemas de
dimensiones. El primero de esos sistemas tiene caracter tedrico mientras que
el segundo es metodologico. La relacion entre ambos sistemas y entre las di-
mensiones que los componen constituye una dindmica de interaccion sistémica,
multidireccional y compleja en la que el estrés es la explicacion central del nivel
de adaptacion del paciente a su enfermedad (Fig. 4.6).
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El sistema tedrico esta compuesto por las siguientes dimensiones (Fig. 4.7):
. Factores de riesgo psicosociales.

Paciente con epilepsia.

Vulnerabilidad al estrés.

Inadaptacion evidente.
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Fig. 4.7. Sistemas de dimensiones configurativas del modelo tedrico metodoldgico para la
atencion psicoldgica al paciente con epilepsia.

Los factores de riesgo psicosociales, generalmente identificados con difi-
cultades en la calidad de vida, la situacion financiera, la disponibilidad de apoyo
social y la valoracion subjetiva de las crisis, se basan en una serie de estigmas,
prejuicios y criterios erréoneos cuyo origen se encuentra tanto en la interpreta-
cion sobrenatural y de posesion de demonios que durante siglos se le asigno a
la epilepsia, como en las limitaciones que se le imponen el enfermo a lo largo de
su propio ciclo vital. De esa manera se potencia en el paciente la vulnerabilidad
al estrés y en consecuencia frecuentemente aparecen el descontrol de las cri-
sis y emociones negativas. Estos elementos constituyen un notable perfil de
riesgo ante el cual se genera la inadaptacion evidente a su enfermedad.

Por otra parte el sistema metodologico esta conformado por las siguientes
dimensiones:

1. Programa de intervencion psicosocial.
2. Paciente con epilepsia.

3. Fortaleza personal.

4. Adaptacion aceptable.
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Con todo esto se potencia en el paciente la fortaleza personal ante el estrés,
y se genera el control de las crisis y manifestaciones emocionales positivas.
Estos elementos constituyen un perfil de seguridad a partir del cual es posible
lograr una adaptacion aceptable a la enfermedad.

El modelo construido no solo sistematiza la informacion inconexa existente
sobre una tematica poco tratada por la Psicologia, sino que propone una alter-
nativa terapéutica bien fundamentada en una de sus ramas aplicadas que se
reconoce como de gran impacto y actualidad. La investigacion realizada puso
en practica el procedimiento propuesto y su éxito hace evidente que la
epileptologia como ciencia multidisciplinaria puede resolver un problema teori-
co practico conocido y con gran connotacion ética. La carencia de recursos
psicologicos para enfrentar los factores de riesgo psicosociales no solo fue
identificada como necesidad sentida en consulta de expertos sino que los pro-
pios pacientes lo manifestaron durante la aplicacion de las técnicas cualitativas
utilizadas.

En el modelo propuesto por el autor, el estrés aparece como referente
explicativo de la incidencia de dichos factores en la inadaptacion del paciente
con epilepsia, pero el control sobre el estrés es la fundamentacion del éxito de
las acciones interventivas y de la adaptacion psicosocial de estos pacientes.

En la representacion grafica del modelo (Fig. 4.8), se pueden observar
ambos sistemas de dimensiones. De izquierda a derecha se ilustra el sistema
teorico en el que aparecen incidiendo sobre el paciente los factores de riesgo
psicosociales. A partir de esto se genera en el paciente el estrés expresado
como vulnerabilidad, descontrol de las crisis, emociones negativas y perfil de
riesgo. La accion de todos ellos sugiere en el paciente con epilepsia un giro
hacia la parte inferior de la representacion del modelo donde se ilustra la in-
adaptacion evidente a la enfermedad que padece.

De derecha a izquierda se representa el sistema metodologico. Se puede
observar como a partir de este programa de intervencion psicosocial, el cual
aparece detallado en la representacion grafica, se generan acciones que inci-
den sobre el paciente potenciando fortaleza personal, control de las crisis, emo-
ciones positivas y perfil de seguridad. Esos elementos determinan en el pacien-
te con epilepsia un giro hacia la parte superior de la representacion del modelo
donde se ilustra la adaptacion aceptable a la enfermedad que padece.

Ademas en la representacion grafica del modelo se identifican de manera
operativa ambos sistemas de dimensiones como Psicologia de la epilepsia 'y se
representa contrarrestando a los factores de riesgo psicosociales, de manera
similar a como aparece representado lo que hace la cirugia de la epilepsia a los
factores de riesgo neurobioldgicos y la farmacologia de la epilepsia a los facto-
res de riesgo por medicamentos.
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Capitulo 5

CONTRIBUCIONES DE LA PSICOLOGIA
DE LA SALUD

Después de exponer en el capitulo anterior como se fundamento y desarro-
116 el modelo tedrico metodologico para la atencion al paciente con epilepsia, se
valoran los resultados de la investigacion realizada. Se parte de la presentacion
de los principales procedimientos estadisticos aplicados, asi como de algunos
hallazgos mas significativos. Con posterioridad se analizan y discuten los resul-
tados obtenidos por los grupos experimental y control en cada uno de los
indicadores considerados (escalas psicosociales del WPSI).

Resultados en la aplicacion del programa
de intervencion psicosocial

Para la evaluacion de los resultados de esta investigacion se partio del
calculo de la media aritmética y de la desviacion tipica de cada una de las 8
variables dependientes o de respuesta consideradas en los grupos experimental
y control. Es importante precisar que el instrumento utilizado fue disefiado de
manera tal que las preguntas que dan puntos para cada escala expresan siem-
pre dificultades adaptativas para el paciente. E1 WPSI se construy6 en sentido
ascendente, utilizando la misma polaridad para todas las preguntas, es decir
que los puntos inferiores para cada escala expresan un mejor nivel de adapta-
cion psicosocial mientras que en la medida que los puntos aumentan se
incrementa también el nivel de inadaptacion.

Como puede apreciarse en la tabla 5.1, resulta evidente que los pacientes
del grupo que fue sometido al proceso interventivo mediante el Programa de
intervencion psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia obtuvieron
mejores resultados.



Tabla 5.1. Estadisticas descriptivas de las 8§ variables dependientes o de respuesta
consideradas (escalas psicosociales del WPSI) en los grupos experimental (1) y con-
trol (0) al tener en cuenta la evaluacion final de los resultados obtenidos

Desviacion
Escalas psicosociales del WPSI Intervencion n Media tipica
Historia familiar 1 200 2,13 1,384
0 200 3,76 1,865
Adaptacion emocional 1 200 7.87 3,210
0 200 13,63 5,326
Adaptacion interpersonal 1 200 4,55 2,173
0 200 8,67 3,325
Adaptacion vocacional 1 200 4,18 1,833
0 200 6,25 1,809
Situacion econdémica 1 200 2,80 1433
0 200 3,37 1,393
Adaptacion al ataque 1 200 4,13 2,297
0 200 729 2,044
Medicacion y tratamiento médico 1 200 1,09 1,090
0 200 2,82 1,575
Funcionamiento psicosocial global 1 200 13,02 4,642
0 200 2285 10,337

Con vistas a obtener un mayor nivel de certeza en los resultados obtenidos
se realizaron ademas pruebas simples de comparacion de medias, se calcula-
ron las diferencias de medias y los intervalos de confianza. El resultado refle-
jado en la tabla 5.2, es concluyente. Para todas las escalas hay diferencias
significativas entre los pacientes a los que se sometio a la intervencion pro-
puesta y aquellos que se mantuvieron al margen de este proceso.

Tabla 5.2. Prueba de comparacion de medias e intervalos de confianza para la diferen-
cia de medias teniendo en cuenta la evaluacion final de los resultados obtenidos

Comparacion de medias
Escalas psicosociales

Diferencia Limite

Valordet Valordep de medias

Intervalos de
confianza 95%

Limite

inferior superior

Historia familiar

Adaptacion emocional
Adaptacion interpersonal
Adaptacion vocacional
Situacion econdémica
Adaptacion al ataque
Medicacion y tratamiento
médico

Funcionamiento psicosocial
global

9,893
13,088
14,669
11,392
4,033
14,558

12,775

12,268

0,000
0,000
0,000
0,000
0,000
0,000

0,000

0,000

1,63
5,76
412
2,08
0,57
3,17

1,73

9,83

1,302
4,890
3,568
1,717
0292
2,738

1,464

8,253

1,948
6,620
4,672
2433
0,848
3,592

1,996

11,407
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Para lograr mayor precision en la evaluacion de los resultados obtenidos se
replicaron estos calculos pero teniendo en cuenta la diferencia relativa entre
las evaluaciones inicial y final en ambos grupos de estudio. Para ello se calculd
nuevamente la media aritmética y la desviacion tipica de cada una de las 8
variables dependientes o de respuesta consideradas (escalas psicosociales del
WPSI) en los grupos experimental y control. Los resultados muestran que aun
considerando la diferencia relativa entre ambas evaluaciones se mantiene el
mismo resultado, es decir los pacientes del grupo que fue sometido al proceso
interventivo mediante este programa para la atencion al paciente con epilepsia,
obtuvo mejores resultados, lo que equivale a mejores niveles de adaptacion
psicosocial en todos los indicadores considerados (Tabla 5.3).

Tabla 5.3. Estadisticas descriptivas de las 8 variables dependientes o de respuesta
consideradas (escalas psicosociales del WPSI) en los grupos experimental (1) y con-
trol (0) teniendo en cuenta la diferencia relativa entre las evaluaciones inicial y final en
ambos grupos de estudio

Escalas psicosociales del WPSI  Intervencion N*  Media  Desviacion tipica

Historia familiar 1 195 0,39 0,38
0 191 0,01 0,08
Adaptacion emocional 1 200 0,46 0,18
0 200 0,00 0,06
Adaptacion interpersonal 1 200 0,46 0,24
0 199 -0,01 0,10
Adaptacion vocacional 1 200 0,34 0,22
0 199 0,00 0,10
Situacion economica 1 196 0,16 025
0 197 -0,10 0,25
Adaptacion al ataque 1 199 043 0,25
0 199 -0,07 0,12
Medicacion y tratamiento médico 1 181 0,53 0,38
0 190 -0,16 0,37
Funcionamiento psicosocial global 1 200 0,42 0,14
0 200 0,00 0,08

* N no es igual a 200 en todas las escalas porque la diferencia relativa se queda
indefinida para los casos que el valor inicial es 0.

También fueron replicadas las pruebas simples de comparacion de medias
e intervalos de confianza para la diferencia de medias (Tabla 5.4), teniendo en
cuenta la diferencia relativa entre las evaluaciones inicial y final en ambos
grupos de estudio. Se ratifican las observaciones realizadas a partir de la com-
paracion de los resultados finales. Para todas las escalas hay diferencias signi-
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ficativas entre los pacientes a los que se les sometid a la intervencion propues-
ta y aquellos que se mantuvieron al margen de este proceso.

Tabla S.4. Prueba de comparacion de medias e intervalos de confianza teniendo en
cuenta la diferencia relativa entre las evaluaciones inicial y final en ambos grupos de
estudio

Intervalos de
confianza 95%

Comparacion de medias Diferencia Limite Limite
Escalas psicosociales Valordet Valordep demedias inferior superior
Historia familiar 13,64 0,00 0,38 0,32 043
Adaptacion emocional 34,20 0,00 0,46 0,44 0,49
Adaptacion interpersonal 25,43 0,00 0,47 043 0,51
Adaptacion vocacional 20,48 0,00 0,34 0,31 0,38
Situacion economica 10,18 0,00 0,26 021 0,31
Adaptacion al ataque 25,05 0,00 0,50 0,46 0,53
Medicacion y tratamiento

médico 17,65 0,00 0,68 0,61 0,76
Funcionamiento psicosocial

global 3593 0,00 042 040 044

Antes de pasar a describir los resultados obtenidos en la evaluacion final de
ambos grupos de estudio en cada uno de los 8 indicadores tomados en cuenta,
es util observar como se comportan las curvas que los representan en el perfil
grafico del WPSI (Fig. 5.1). Como se puede apreciar en casi todas las escalas
las diferencias entre ambos grupos no solo son significativas, sino que ademas
implicaron que las medias estén ubicadas en niveles diferentes del perfil, siem-
pre con mejores resultados para el grupo de pacientes a los que se les aplico la
intervencion propuesta. De manera excepcional la escala de situacion econo-
mica fue la Ginica que en ambos grupos se ubican en un mismo nivel del perfil,
no obstante el analisis cuantitativo de esa escala también expreso diferencias
importantes que favorecen la aplicacion de este programa.

Los resultados obtenidos permitieron precisar que se lograron conformar
mejores niveles de adaptacion psicosocial en los pacientes a los que se le aplico
el programa de intervencion psicosocial para la atencion al paciente con epilep-
sia. Esto se puso de manifiesto en las 8 escalas psicosociales estudiadas. No
obstante se observaron fendmenos interesantes que merecen comentarios es-
pecificos. Por ejemplo en las escalas adaptacion emocional, adaptacion
interpersonal, adaptacion vocacional, adaptacion a los ataques y funcionamien-
to psicosocial global, para los pacientes pertenecientes al grupo experimental
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Fig. 5.1. Comparacion de los niveles de adaptacion psicosocial obtenidos por los
grupos experimental y control.

mostraron un nivel cualitativo de adaptacion aceptable, mientras que los del
grupo control no lograron trascender de un nivel cualitativo de inadaptacion
evidente.

En 2 de las escalas, historia familiar y medicacion y tratamiento médico, los
pacientes del grupo experimental se ubicaron en el nivel 1 del perfil del WPSI
(sin problemas de adaptacion psicosocial), sin embargo los pacientes a los que
no se les aplico el referido programa también obtuvieron resultados satisfacto-
rios en cuanto a adaptacion psicosocial (problemas de impacto limitado en la
adaptacion psicosocial). Es decir en ambos casos se alcanzo6 un nivel cualitati-
vo de adaptacion aceptable.

En la escala psicosocial situacion econdmica, tanto el grupo experimental
como el control permanecieron en un mismo nivel de adaptacion psicosocial
(problemas de claro impacto en la adaptacion psicosocial), aunque se evidencid
diferencias significativas en el analisis cuantitativo favorables al grupo expe-
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rimental. La evaluacion cualitativa de estos resultados los ubica en un mismo
nivel de inadaptacion evidente.

Para evaluar el efecto de las variables de control sobre los resultados de la
investigacion realizada se partié de verificar la homogeneidad de la muestra
utilizada. Esto se habia controlado en el disefio de la investigacion, pero se
decidio precisar también en la fase analitica. Con ese objetivo se calcularon las
estadisticas descriptivas (frecuencias absolutas y relativas) de cada una de
ellas. Ninguna de las variables de control consideradas resultaron elementos
que implicaran heterogeneidad entre los grupos experimental y control.

La evaluacion del efecto de las variables de control sobre la intervencion
realizada incluy6 2 niveles de analisis. Primero se realizd el analisis de la varianza
multidimensional de todos los indicadores considerados (efecto general de la
intervencion), para evaluar la incidencia de cada variable de control y sus
interacciones sobre los resultados finales de la investigacion. Al ser removidas
cada una de ellas, se mantuvo el efecto general de la intervencion. Con poste-
rioridad se replicé el analisis de la varianza multidimensional y se tuvo en cuen-
ta cada uno de los 8 indicadores considerados por separado. Se verifico que el
efecto de cada una de las variables de control y sus interacciones tampoco
provoco sesgos en los resultados, ya que al ser removidas también se mantuvo
el efecto de la intervencion.

La diferencia entre los grupos experimental y control no solo se mantiene
para todas las escalas unidas, sino para cada una de ellas por separado, aiin
después de remover el efecto de las variables de control. Solo las escalas de
adaptacion interpersonal y funcionamiento psicosocial global parecen tener al-
gun nivel de afectacion por la edad y los afios de evolucion de la enfermedad.
Esto puede ser consecuencia de que al incrementar la edad de los pacientes y
el tiempo que llevan padeciendo de epilepsia, también se tiende a incrementar
el nivel de aceptacion de la enfermedad. En estos casos los pacientes tienen
mayor probabilidad de haber logrado el control de los ataques epilépticos y de
las alteraciones psiquicas asociadas. En general esto repercute de forma posi-
tiva en las relaciones interpersonales y en el funcionamiento psicosocial global
del paciente. Se debe precisar que también en este caso esos indicadores se
modifican significativamente con la intervencion realizada.

Para la evaluacion final ademas se incluyeron otros datos obtenidos a partir
de la aplicacion de la técnica cualitativa de la entrevista en profundidad. Esto
resulté ser de gran utilidad pues permitiéo complementar la informacion obteni-
da a partir de desarrollar una estrategia para la triangulacion metodoldgica,
dirigida a corroborar la autenticidad de los niveles de adaptacion alcanzados y
a contrastar otros datos de gran valor para caracterizar los pacientes estudia-
dos (Tabla 5.5).
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Tabla 5.5. Resultados de la comparacion de los grupos experimental y control en
cuanto a las categorias cualitativas utilizadas para el analisis de contenido de la entre-
vista en profundidad

Categorias para el analisis Grupo Grupo

de contenido de la entrevista experimental control Total

en profundidad Si % Si % Si %
Valoracion positiva de la sobre-

proteccion familiar 146 73,0 152 76,0 298 74,5
Inseguridad y temor a la enfer-

medad 47 23,5 142 71,0 189 472
Acceso limitado a las redes de

apoyo social 53 26,5 117 58,5 170 425
Vivencia de insatisfaccion laboral

actual 46 23,0 75 375 121 30,2

Problemas econdémicos generales 155 77,5 149 74,5 304 76,0
Resentimientos hacia la enferme-

dad 43 21,5 141 70,5 184 460
Valoracion positiva del proceder

médico actual 170 85,0 158 79,0 328 82,0
Vivencia de vulnerabilidad e

indefension 7 17,0 127 63,5 161 40,2

La evaluacion cualitativa de los resultados se baso en el analisis de conte-
nido de los datos obtenidos a partir de la entrevista en profundidad. Las catego-
rias mas abordadas por los pacientes del grupo control fueron:

— Inseguridad y temor a la enfermedad.

— Acceso limitado a las redes de apoyo social.

— Resentimientos hacia la enfermedad.

— Vivencia de vulnerabilidad e indefension.

Por otra parte en las categorias valoracion positiva de la sobreproteccion
familiar, vivencia de insatisfaccion laboral actual, problemas economicos gene-
rales y valoracion positiva del proceder médico actual se manifestaron con
intensidad similar en los grupos experimental y control. Cada una de las cate-
gorias cualitativas utilizadas se vincula con uno de los indicadores considerados
y la valoracion de su repercusion en los pacientes estudiados se incluye en el
analisis y discusion de los resultados obtenidos por los grupos experimental y
control en cada uno de los indicadores.
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Procedimientos estadisticos para precisar la
homogeneidad de la muestra utilizada

Aunque para esta investigacion se realizo la asignacion aleatoria de los
pacientes a los grupos experimental y control, se decidi6 verificar la homoge-
neidad de la muestra. Las tablas que siguen se refieren a la composicion de la
muestra. Se trata de verificar que los grupos experimental y control son homo-
géneos entre si. Para ello se calcularon estadisticas descriptivas (frecuencias
absolutas y relativas). En ese sentido estos factores se controlaron tanto por
disefio como por la instancia analitica.

Como se puede apreciar en la tabla 5.6, en el grupo experimental existe un
predominio del tratamiento farmacoldgico con monoterapia anticonvulsiva (68,5 %).
Sin embargo esto no hace que las muestras sean heterogéneas porque en el
grupo control practicamente la mitad de los pacientes también se tratan con
monoterapia anticonvulsiva (47,5 %).

Tabla 5.6. Composicion de la muestra segin las variables intervencion y tratamiento
farmacologico

Intervencion Tratamiento
Monoterapia Politerapia Total
Control (0) n 95,0 105 200
% 47,5 52,5 100
Experimental (1) n 137 63,0 200
% 68,5 31,5 100
Total n 232 168 400
% 58,0 42,0 100

Enlatabla 5.7, se puede apreciar que tampoco la presencia de lesion cortical
muestra diferencias significativas entre los grupos experimental y control, ya
que predomina la ausencia de ese tipo de alteracion neurobioldgica en ambos
grupos de pacientes y en una proporcion bastante similar (67 % para el grupo
control y 71 % para el grupo experimental).

Tabla 5.7. Composicion de la muestra seglin las variables intervencion y lesion cortical

Intervencion Lesion
Si No Total
Control (0) n 134 66 200
% 67 33 100
Experimental (1) n 142 58 200
% 71 29 100
Total n 276 124 400
% 69 31 100
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En la tabla 5.8, también se aprecia homogeneidad en cuanto a la integra-
cion por sexos de la muestra, y se observa en ambos grupos un ligero predomi-
nio de los pacientes del sexo femenino (56 % grupo control y 60,5 % grupo
experimental).

Tabla 5.8. Composicion de la muestra seglin intervencion y sexo de los pacientes

Intervencion Sexo
Femenino Masculino Total
Control (0) n 112 88 200
% 56 44 100
Experimental (1) n 121 79 200
% 60,5 39,5 100
Total n 233 167 400
% 58,3 41,8 100

En las tablas 5.9 y 5.10, se evaliian otras variables de control con el objeti-
vo de precisar la homogeneidad de la muestra. Es evidente que la edad, la edad
de inicio de las crisis y la cantidad de afos con crisis no resultaron elementos
que implicaran heterogeneidad entre los grupos experimental y control.

Tabla 5.9. Composicion de la muestra segn las variables de control edad, edad de
inicio de las crisis y afios con crisis

Variables Desviacion
de control Intervencion n Media tipica
Edad Control (0) 200 31,57 7,704
Experimental (1)200 33,09 10,792
Edad de inicio Control (0) 200 1,50 0,501
Experimental (1)200 1,54 0,500
Afos con crisis  Control (0) 200 1,57 0496
Experimental (1) 200 1,52 0,501

Tabla 5.10. Composicion de la muestra. Prueba de comparacion de medias entre los
grupos experimental y control con respecto a las variables de control

Intervalos de confianza
Variables  Prueba de igualdad de medias  Diferenciade al 95%
de control Valor de t Valor de p las medias Limite  Limite
inferior  superior

Edad -1,621 0,106 -1,52 -3,363 0,323
Edad de inicio -0,899 0,369 -0,04 -143 0,053
Afios con crisis 1,003 0,317 0,05 -0,48 0,148
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Procedimientos estadisticos utilizados

Uno de los aspectos que pudo haber introducido sesgos en los resultados
de la investigacion es, sin lugar a dudas, la accion de otras variables. Por esa
razon se decidio hacer un analisis multidimensional de todas las escalas unidas
para evaluar la incidencia de las variables de control sobre la comparacion de
los resultados finales de los grupos experimental y control. El primer efecto
que se estudiod fue la edad para verificar si el éxito de esta intervencion depen-
de de dicha variable. Los resultados mostraron que se mantiene el efecto de la
intervencion, por tanto la variable edad no genero errores en este andlisis. Asi
lo demuestran el valor de F = 94,704 y la p asociada menor que 0,001 (Tabla
5.11).

Tabla 5.11. Resultados del analisis de la varianza multidimensional sobre el efecto de la
edad

Efecto Valor F Significado
Edad Wilks’Lambda 0,997 1,133 0,340
Edad Wilks’ Lambda 0,976 1,204 0,295
Paciente Wilks’ Lambda 0,340 94,704 0,000

También se realizo el analisis multidimensional para verificar si el efecto
edad pudo provocar sesgos en los resultados de cada una de las 8 escalas por
separado. Al desglosar cada una de las escalas del WPSI se mantiene una
situacion similar. La diferencia entre los grupos experimental y control no solo
se mantiene para todas las esferas unidas, sino para cada una de ellas por
separado, atn después de remover el efecto de la edad. Solo la escala de
adaptacion interpersonal parece tener algin nivel de afectacion por la edad,
aunque, por supuesto, ella también se modifica significativamente con la inter-
vencion (Tabla 5.12).

Tabla 5.12. Resultados del modelo lineal para cada variable removiendo el efecto de la
edad

Fuente Variable dependiente F Significado

Edad Historia familiar 0,367 0,545
Adaptacion emocional 0,668 0414
Adaptacion interpersonal 5,282 0,022
Adaptacion vocacional 1,549 0214
Situacion economica 0,009 0,924
Adaptacion al ataque 1,819 0,178
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Continuacion Tabla 5.12

Fuente Variable dependiente F Significado
Medicacion y tratamiento médico 0,266 0,606
Funcionamiento psicosocial global 1,815 0,179

Intervencion Historia familiar 96,110 0,000
Adaptacion emocional 171,757 0,000
Adaptacion interpersonal 221,567 0,000
Adaptacion vocacional 131,412 0,000
Situacion economica 16,182 0,000
Adaptacion al ataque 207,829 0,000
Medicacion y tratamiento médico 162,892 0,000
Funcionamiento psicosocial global 152,518 0,000

El resto de las variables también fue objeto de analisis de varianza
multidimensional. Para esto se ajustd un modelo que contiene casi todos los
efectos posibles, incluyendo a sus interacciones, con el objetivo de hacer remo-
ver esos efectos (como antes se hizo solo con la edad) y ver si se mantiene el
éxito de la intervencion. Se puede observar que se mantiene (F = 58,745; p =
0,000) y ninguno de los otros efectos es significativo, con la excepcion del
efecto (lesion* clasificacion® paciente™). El resultado de este efecto concreto
probablemente es consecuencia del multiple testing como efecto de las signi-
ficaciones espurias que aparecen cuando se realizan muchas pruebas de signi-
ficacion, que es el resultado del incremento incontrolado de la probabilidad de
que aparezcan resultados significativos a pesar de que la hipdtesis de igualdad
sea cierta. El manejo estadistico del multiple testing, implicaria un ajuste del
nivel de significacion que no se considerd necesario en este estudio. Por tal
razon se decidi6 desestimar el mismo. En este analisis se consideraron ademas
todas las esferas unidas de manera similar a lo realizado con la variable edad
(Tabla 5.13).

Tabla 5.13. Resultado del analisis de varianza multidimencional para la verificacion de
varios efectos conjuntos

Efecto Valor F Significado
Edad Historia familiar 0,284 0,595

Edad Wilks’Lambda 0,968 1475 0,165
Sexo Wilks’Lambda 0,993 0,329 0,955
Lesion Wilks’Lambda 0,974 1,193 0,302
Clasificacion Wilks’Lambda 0918 1,297 0,154

152



Continuacion Tabla 5.13

Efecto Valor F Significado
Intervencion Wilks’Lambda 0434 58,745 0,000
Sexo * lesion Wilks’Lambda 0,960 1,864 0,064
Sexo * clasificacion Wilks’Lambda 0,949 0,788 0,755
Lesion * clasificacion Wilks’Lambda 0,930 1,106 0,329
Sexo * lesion

* Intervencion Wilks’Lambda 0,963 0,570 0,952
Sexo * intervencion Wilks’Lambda 0,981 0,854 0,555
Lesion * intervencion Wilks’Lambda 0,973 1,257 0,265
Sexo * lesion

* Intervencion Wilks’Lambda 0,974 1,204 0,296
Clasificacion

* Intervencion Wilks’Lambda 0,936 0,996 0,468
Sexo * clasificacion

* Intervencion Wilks’Lambda 0,932 1,064 0,380
Lesion * clasificacion

* Intervencion Wilks’Lambda 0,905 1,530 0,049
Sexo * lesion

* clasificacion

* intervencion Wilks’Lambda 0,055 0,838 0,690

En estos casos también se realizo el andlisis multidimensional verificando si
los efectos evaluados pudieron provocar sesgos en los resultados de cada una
de las 8 escalas por separado. Con los mismos controles que en la tabla ante-
rior, se ajustd el modelo, pero ahora esfera a esfera y una vez mas el efecto de
la intervencion se mantiene y muestra diferencias significativas (Tabla 5.14).

Tabla 5.14. Resultados del analisis de la varianza multidimensional para cada esfera
luego de ajustar para edad, sexo, lesion, clasificacion y todas sus interacciones

Fuente Variable dependiente F Significado

Intervencion Historia familiar 66,617 0,000
Adaptacion emocional 114,017 0,000
Adaptacion interpersonal 122,071 0,000
Adaptacion vocacional 97,067 0,000
Situacion economica 13,395 0,000
Adaptacion al ataque 115,901 0,000
Medicacion y tratamiento médico 106,501 0,000
Funcionamiento psicosocial global 94912 0,000




Los resultados observados muestran que las variables consideradas no afec-
tan la evaluacion de la intervencion estudiada como exitosa. Sin embargo, se
decidio aislar primero el efecto de la edad, y dejar solo el efecto del tratamiento
farmacologico que se sospechaba era de especial importancia y se deberia
individualizar. Tal como muestra la tabla 5.15, la intervencién mantiene un efecto
significativo.

Tabla 5.15. Resultados del andlisis de la varianza multidimensional luego de ajuste
para edad y tratamiento farmacologico

Efecto Valor F Significado
Edad Wilks’Lambda 0,997 1,133 0,340
Intervencion Wilks’Lambda 0,368 83,155 0,000
Tratamiento Wilks’Lambda 0,968 1,607 0,121
Paciente * tratamiento ~ Wilks’Lambda 0,965 1,737 0,088

También se verifico en cada esfera el efecto de la variable tratamiento
farmacologico, con los mismos resultados. Para todas las esferas la interven-
cion ha sido exitosa. Tampoco hay interacciones con otras variables que afec-
ten el resultado obtenido. Evidentemente el tratamiento farmacologico no afec-
ta el éxito de la intervencion (Tabla 5.16).

Tabla 5.16. Resultados del analisis de la varianza unidimensional luego de ajuste para
edad y tratamiento farmacoldgico

Fuente Variable dependiente F Significado

Edad Historia familiar 0,284 0,595
Adaptacion emocional 0,343 0,559
Adaptacion interpersonal 4,729 0,030
Adaptacion vocacional 0,822 0,365
Situacion economica 0,042 0,837
Adaptacion al ataque 2,570 0,110
Medicacion y tratamiento médico 0,097 0,756
Funcionamiento psicosocial global 1,452 0,229

Intervencion Historia familiar 90,421 0,000
Adaptacion emocional 146,888 0,000
Adaptacion interpersonal 197,591 0,000
Adaptacion vocacional 107,787 0,000
Situacion economica 10,649 0,001
Adaptacion al ataque 177,186 0,000
Medicacion y tratamiento médico 140,003 0,000
Funcionamiento psicosocial global 137,735 0,000
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Continuacion Tabla 5.16

Fuente Variable dependiente F Significado

Tratamiento Historia familiar 0,281 0,597
Adaptacion emocional 1,291 0,257
Adaptacion interpersonal 0,004 0,949
Adaptacion vocacional 6,489 0,011
Situacion economica 2,242 0,135
Adaptacion al ataque 2,739 0,099
Medicacion y tratamiento médico 0,952 0,330
Funcionamiento psicosocial global 3,645 0,057

Intervencion

* tratamiento Historia familiar 0,010 0,920
Adaptacion emocional 1,498 0,222
Adaptacion interpersonal 1,212 0,272
Adaptacion vocacional 0,477 0,490
Situacion economica 2,810 0,094
Adaptacion al ataque 1,084 0,299
Medicacion y tratamiento médico 1,302 0,255
Funcionamiento psicosocial global 0,777 0,379

Finalmente se decidio verificar si los efectos ocupacion, escolaridad, afos
de evolucion y farmacos anticonvulsivos utilizados, influyeron en los resultados
de cada uno de los 8 indicadores considerados. La diferencia entre los grupos
experimental y control se mantiene para cada una de de las escalas por sepa-
rado después de remover el efecto de estas variables. Sin embargo las escalas
adaptacion interpersonal y funcionamiento psicosocial global parecen tener al-
gun nivel de afectacion por la variable afios de evolucion de la enfermedad,
aunque en este caso también estas se modifican significativamente con la in-
tervencion (Tablas 5.17 y 5.18).

Tabla 5.17. Resultados del modelo lineal para cada variable removiendo el efecto de las
variables de control ocupacion, escolaridad, afios de evolucion y farmacos

Fuente Variable dependiente F Significado

Intervencion Historia familiar 57,155 0,000
Adaptacion emocional 220,933 0,000
Adaptacion interpersonal 185,534 0,000
Adaptacion vocacional 107,831 0,000
Situacion economica 27,540 0,000
Adaptacion al ataque 175,091 0,000
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Continuacion Tabla 5.17

Fuente Variable dependiente F Significado
Medicacion y tratamiento médico 96,133 0,000
Funcionamiento psicosocial global 405,305 0,000
Ocupacion Historia familiar 2,228 0,137
Adaptacion emocional 0,123 0,726
Adaptacion interpersonal 0,000 0,987
Adaptacion vocacional 0,085 0,771
Situacion economica 0,554 0,457
Adaptacion al ataque 0,394 0,531
Medicacion y tratamiento médico 3,564 0,060
Funcionamiento psicosocial global 0,059 0,808
Escolaridad Historia familiar 0,206 0,651
Adaptacion emocional 3,309 0,070
Adaptacion interpersonal 0,166 0,684
Adaptacion vocacional 0,128 0,721
Situacion economica 0,027 0,869
Adaptacion al ataque 2,616 0,107
Medicacion y tratamiento médico 0,021 0,886
Funcionamiento psicosocial global 3,375 0,067
Anos de Historia familiar 2,173 0,141
evolucion Adaptacion emocional 0,010 0,919
Adaptacion interpersonal 4,441 0,036
Adaptacion vocacional 0,188 0,665
Situacion economica 0,281 0,597
Adaptacion al ataque 0,699 0,404
Medicacion y tratamiento médico 0,165 0,685
Funcionamiento psicosocial global 5,470 0,020
Farmacos Historia familiar 0,186 0,667
Adaptacion emocional 0,874 0,351
Adaptacion interpersonal 0,024 0,878
Adaptacion vocacional 2,083 0,150
Situacion economica 0,608 0,436
Adaptacion al ataque 0,756 0,385
Medicacion y tratamiento médico 0,828 0,364
Funcionamiento psicosocial global 0,329 0,567




Tabla 5.18. Total de pacientes con adaptacion aceptable o inadaptacion evidente en
cada una de las escalas psicosociales del WPSI

Escalas psicosociales Grupo control (n=200) Grupo experimental (n=200)
del WPSI Adaptacion Inadaptacion  Adaptacion Inadaptacion
aceptable evidente aceptable evidente

Total % Total % Total % Total %

Historia familiar 137 685 63 31,5 190 95,0 10 5,0
Adaptacion emocional 42 210 158 79,0 140 700 60 300
Adaptacion interpersonal 55 275 145 72,5 164 820 36 180
Adaptacion vocacional 65 355 135 67,5 154 770 46 230
Situacion economica 51 25,5 149 74,5 84 20 116 580
Adaptacion al ataque 38 19,0 162 81,0 138 69,0 62 310
Medicacion y tratamiento

médico 140 70,0 60 30,0 194 97,0 6 30
Funcionamiento psicoso-
cial global 88 440 112 56,0 188 940 12 60

Los resultados obtenidos por escalas psicosociales del WSPI se muestran
a continuacion.

Historia familiar

En la escala de historia familiar los resultados demuestran que la interven-
cion realizada produce mejores niveles de adaptacion al contexto familiar de
cada paciente. Sin embargo el area familiar no parece ser la de mayor conflic-
to para estos pacientes ya que incluso en el grupo de pacientes que no fue
objeto de la intervencion estudiada se registré una media de 3,76 correspon-
diente al nivel 2 del perfil general del WPSI en que se expresan problemas de
limitado impacto en la adaptacion psicosocial. El grupo experimental obtuvo
una media de 2,13 la que lo ubica en el nivel 1 del perfil caracterizado, por no
presentar problemas para la adaptacion psicosocial. En ambos casos la evalua-
cion cualitativa permite hablar de un nivel aceptable de adaptacion.

Esta escala evalua los vinculos interpersonales e intrafamiliares, el ajuste
escolar y las relaciones con los compaiieros durante la infancia. Los humanos
somos seres sociales por naturaleza y la infancia es el periodo en que se gesta
la personalidad como conjunto de configuraciones psicoldgicas de caracter
complejo, que participan en la regulacion y autorregulacion del comportamiento
en las esferas mas significativas para la vida del individuo. El estudio realizado
evidencid que en ambos grupos de pacientes, a pesar de presentar diferencias
estadisticamente significativas que favorecen al grupo experimental, no se ex-
presan alarmantes niveles de inadaptacion psicosocial en esta esfera. Esta
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situacion demanda un analisis de las caracteristicas de la familia como grupo
social.

Se considera como familia, el grupo de personas que comparten vinculos
de convivencia, consanguinidad, parentesco y afecto. Se trata de un compo-
nente de la estructura de la sociedad y como tal se encuentra condicionado por
el sistema econdomico y el periodo historico social y cultural en el cual se desa-
rrolle. Se inserta en la estructura de clase de la sociedad y refleja el grado de
desarrollo socioecondémico y cultural de la misma. Es un grupo que funciona en
forma sistémica como subsistema abierto, en interconexion con la sociedad y
los otros subsistemas que la componen.

Las funciones de la familia son econdmicas, educativas, afectivas y
reproductivas. En este sentido ocupa un lugar privilegiado entre las fuentes de
apoyo social generando no solo apoyo emocional sino instrumental y economi-
co. En las familias cubanas es comun que ante la aparicion de una enfermedad
cronica no transmisible en uno de sus miembros se genere un apoyo que mu-
chas veces llega a ser sobreproteccion que invalida. Es probable que esta ca-
racteristica en la familia sea la que influye en que los pacientes emitan criterios
favorables acerca de la forma en que se relacionan con ellos. No se debe
olvidar que la familia es un factor de aglutinacion ante dificultades ambientales,
y mantiene y protege al paciente en el interior de ella.

La categoria valoracion positiva de la sobreproteccion familiar constituyo
el dato cualitativo de mayor relevancia en la evaluacion de los niveles de adap-
tacion aceptable en el indicador historia familiar obtenida por la mayoria de los
pacientes estudiados. De ellos, 74,5 % no considera excesivas las limitaciones
que la familia les impone por su enfermedad, a pesar de que son comunes
aseveraciones como:

— No me dejaban jugar con otros niflos para evitar riesgos innecesarios.

— Me sacaron de la escuela para que no se burlaran de mi.

— Siempre me dijeron que no debia tener hijos porque ellos podian heredar

mi enfermedad.

Desde hace varios anos el equipo multidisciplinario de epileptologia del HPH
ha venido abordando la problematica familiar de los pacientes. Asi se ha podido
precisar que cuando se realiza en el seno de una familia el diagnostico de un
hijo con epilepsia, se produce cierta frustracion en las aspiraciones de sus pa-
dres y se modifica la dinamica familiar, se generan inusitadas reacciones, mien-
tras que la ansiedad y el rechazo suelen ir solapados en forma de sobreproteccion.

La reaccion inicial ante el diagnodstico de epilepsia tanto en el paciente
como en la familia es de gran incredulidad y temor. Por lo general buscan otras
opiniones, en espera de que alguien les apoye en desechar esta realidad. Con
posterioridad se manifiesta un gran enojo pues se culpa de lo sucedido a al-
guien o algo. Después sobreviene la depresion y finalmente debe llegar la acep-
tacion y capacidad de enfrentar el problema.
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El temor a las crisis de tipo subita conduce a tratar de evitar que el hijo
sufra algun dafio por lo que se le prohibe que participe en las actividades pro-
pias de su edad y muchas veces es tratado como minusvalido. También en el
seno de la familia la actividad sobreprotectora al hijo con epilepsia suele provo-
car la rivalidad entre hermanos, el desacuerdo entre conyuges, la desintegra-
cion de la familia y hasta alteraciones psiquicas fundamentalmente en la madre
quien suele sentirse especialmente responsabilizada por el cuidado del nifio.
Todo este desajuste familiar se incrementa si el nifio con epilepsia tuviera una
franca subnormalidad de la inteligencia o presentara algtn serio trastorno de la
conducta como es la hiperactividad o la irritabilidad extrema.

En la escuela suelen ocurrir otros procesos peculiares. Algunos padres
tienen tendencia a retirar a su hijo enfermo de la ensefianza obligatoria, para
evitar la burla de los companeros de aula cuando se produzca una crisis, y
tratan de evitar que se conozca que padece de epilepsia. Otra justificacion
absurda para sacar al nifio de la escuela es que se piensa que el esfuerzo
mental lo perjudica. Algunos maestros identifican la epilepsia como sinénimo
de retraso mental o de enfermedad psiquiatrica y promueven insistentemente
enviar a los nifios con dicha enfermedad a centros de educacion especial, aun-
que el nino tenga un coeficiente de inteligencia normal y no se observen tras-
tornos de conducta.

Cada enfermedad cronica concreta tiene su propia connotacion y entrafia
desafios y posturas diferentes. Hay enfermedades que limitan drasticamente la
vida de las personas por ser incompatibles con la existencia aunque no se sepa
cuando sera el desenlace y también hay enfermedades limitantes pero compa-
tibles con la vida, y con un minimo de precauciones la persona puede vivir tanto
como una persona sana. Este es el caso de la epilepsia, pero aun asi es necesa-
rio comprender que para sobreponerse no basta el propoésito y voluntad del
individuo cuya salud esta comprometida. Es imprescindible que la familia, su
mas importante fuente de apoyo social y a la vez la mas impactada, asuma una
postura caracterizada por asimilar la adversidad, sobreponerse a ella y contri-
buir al crecimiento a pesar de los inconvenientes.

Los pacientes con epilepsia estudiados manifestaron niveles de adaptacion
psicosocial aceptables en lo referido a la esfera familiar. Ello no necesariamen-
te responde a la carencia de dificultades en esta esfera, no obstante es cierto
que las familias suelen ser sobreprotectoras y que en el caso de la epilepsia
muchas veces se convierten en la inica fuente de apoyo social confiable para
estos pacientes.

A pesar de estas consideraciones la intervencion realizada significo para
los pacientes del grupo experimental que practicamente se erradicaran los pro-
blemas de impacto en su adaptacion psicosocial familiar, lo que significa que el
procedimiento interventivo utilizado fue exitoso en este indicador.
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Adaptacion emocional

En esta escala, se encontraron diferencias importantes entre ambos grupos
de estudio. Es significativo que los pacientes del grupo experimental con una
media de 7,87 se ubicaran en un nivel 2 de adaptacion emocional en el que
aparecen problemas de limitado impacto en la adaptacion psicosocial, mientras
que los pacientes del grupo control con una media de 13,63 alcanzaron un nivel
3 caracterizado por la presencia de problemas definidos con claro impacto en
la adaptacion psicosocial. Con esta escala se busca explorar la posible existen-
cia de trastornos depresivos, ansiedad, temores, trastornos somaticos
inespecificos, mala autoimagen e insatisfaccion con la vida. Sin dudas es esta
una de las evaluaciones que se considera mas importante por la alta vulnerabi-
lidad al estrés de los pacientes con epilepsia y la elevada prevalencia de dichos
trastornos entre ellos. Ante una puntuacion elevada de dicha escala es aconse-
jable realizar un estudio pormenorizado de los trastornos afectivos.

Lograr una adecuada adaptacion emocional en el paciente con epilepsia
reviste una importancia especial ya que al estar sometidos con frecuencia a
niveles de estrés elevados, son susceptibles a este tipo de alteracion psicologi-
ca. Se debe recordar que el concepto de estrés muestra un caracter amplio y
abarcador, que demanda un analisis de sus componentes especificos, entre los
cuales la emocion parece ser un elemento central por su significacion para la
salud, el bienestar y la calidad de vida de las personas. Esto justifica la reciente
tendencia, en la literatura especializada, de profundizar en el papel de las emo-
ciones en el proceso salud-enfermedad y valorar la relacion entre el estrés, las
emociones y la personalidad.

Las emociones son la expresion de la propia complejidad de la existencia
humana ya que no solo resulta imposible haber experimentado una amplia gama
de ellas, sino que ademas no se presentan como una suma mecanica de esta-
dos emocionales, sino como una amalgama de los mismos muy interrelacionados
con elementos cognitivos. Rara vez existen situaciones significativas para el
ser humano en las cuales experimente una sola emocion aislada, clara e identi-
ficada. En este sentido son comunes en los pacientes con epilepsia la ansiedad
y la depresion.

La ansiedad patoldgica es un estado afectivo desagradable de connotacion
negativa y relativamente estable. Presenta una compleja estructura y en ella
las vivencias de un miedo indeterminado y de expectacion ante un peligro inmi-
nente se incluyen como componentes psicoldgicos rectores. Determina cam-
bios del cuadro interno de la enfermedad y de las valoraciones del enfermo de
si mismo y de lo circundante. Se caracteriza ademas por su influencia
desestabilizadora sobre los procesos psiquicos y la conducta.

Por otra parte la depresion es considerada como un estado psiquico en que
la persona tiene vivencias de tristeza, desagrado, lentitud psiquica y lentitud
motora. Tienen generalmente pocos deseos de alimentarse y baja autoestima.
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Pueden tener ideas pesimistas y hasta llegar a tener ideas suicidas en depen-
dencia del grado de la depresion. Aunque ante la epilepsia también se ha des-
crito la mania como manifestacion emocional, los cuadros depresivos son mas
comunes y por tanto su incidencia sobre la adaptacion psicosocial del paciente
cobra especial relevancia.

La categoria inseguridad y temor a la enfermedad, se manifiesta en mayor
medida en el grupo control y constituye el dato cualitativo de mayor incidencia
en los niveles de inadaptacion emocional de esos pacientes. Ademas 71 % de
ellos expresa padecer de sintomas asociados a la ansiedad y a la depresion.
Con frecuencia se esgrimen argumentos como:

— Siempre estoy esperando que me ocurra algo desagradable.

— Me angustia pensar que me dé la crisis en circunstancias penosas.

— Me altera saber que me tienen lastima, etc.

Sin embargo en el grupo experimental el programa de intervencion psicosocial
aplicado permitio que los pacientes mostraran autodominio y control emocio-
nal.

De forma general en estos pacientes la sensacion de expectacion ante una
posible crisis genera estados ansiosos y depresivos. No obstante al asumir una
vision positiva de la vida pueden ser capaces de ver las crisis como desafios o
contratiempos mas que como desastres o catastrofes. En este sentido la perse-
verancia, el coraje y el aliento revitalizado atin en los peores momentos, la
esperanzay el optimismo, el activo intento de dominar y no dejarse dominar por
los acontecimientos, asi como un adecuado balance entre lo deseado y lo real,
resultan los componentes decisivos en una filosofia existencial positiva para
afrontar la adversidad.

El programa propuesto al incluir técnicas como la relajacion, el control de la
ira'y la solucion de problemas, genera una sensacion de control en el paciente
que contribuye a su bienestar y a superar los estados emocionales dafiinos.

Adaptacion interpersonal

La escala adaptacion interpersonal es uno de los aspectos mas importantes
en lo que a adaptacion psicosocial se refiere y se describen los resultados. Las
relaciones interpersonales suelen estar afectadas en estos pacientes y ello ori-
gina serias dificultades. El programa empleado parece ser en especial efectivo
en este caso, la media obtenida por el grupo de pacientes a los que se les aplicd
la intervencion es 4,55 lo que clasifica en el nivel 2 (problemas de significado
limitado en la adaptacion psicosocial), mientras que el grupo que no fue objeto
de los beneficios de la intervencion alcanzé una media de 8,66 (problemas
definidos con claro impacto en la adaptacion psicosocial del paciente).

Las relaciones sociales constituyen parte fundamental de la vida. Sin estas
seria imposible formar una personalidad y trascender las limitaciones del reino

161



animal. El programa de intervencion psicosocial aplicado ha contribuido de
manera relevante a la adaptacion interpersonal de los pacientes del grupo ex-
perimental. Es bueno recordar que con esta escala se mide la capacidad para
establecer contacto con los demas, el nivel de agrado personal ante situaciones
sociales, la existencia de amigos intimos y de vida social asi como la habilidad
para relacionarse con personas del sexo opuesto. Con estrecho vinculo a la
significacion de las relaciones interpersonales de un individuo, tiende a valorar-
se de manera insistente en las ultimas décadas el concepto de apoyo social.
Concebido de muchas maneras dentro de perspectivas teoricas y empiricas
muy diversas promueve la hipdtesis de que tiene efectos beneficiosos en la
salud fisica y mental de las personas. Para una valoracion adecuada de la
significacion de las redes de apoyo social y por consiguiente de las relaciones
interpersonales de un individuo es necesario considerar la cantidad de inte-
grantes de la misma, su estructura organizativa y la funcion que desempeiia.
La red de apoyo social de una persona consiste en el conjunto de todas aque-
llas otras con las que mantiene contacto y que constituyen una forma de grupo
social. Los ejemplos mas frecuentes son la familia, el vecindario, el grupo de
amigos, el grupo de colegas en el trabajo y otros grupos con los que la persona
interacciona en su trabajo, en sus actividades politicas y de ocio.

Con frecuencia las relaciones interpersonales del paciente con epilepsia se
basan en una red personal caracterizada porque no todos los componentes
tienen relaciones entre si, los roles suelen ser difusos o imprecisos, y no existe
o es poco diferenciada la subcultura grupal. Se han visto algunos elementos
conceptuales esenciales para evaluar la adaptacion interpersonal del paciente
con epilepsia con referencia a sus redes personales de apoyo social pero es
preciso puntualizar que estas tienen entre sus funciones basicas brindar ayuda
para cumplimentar las metas personales o para hacer frente a las exigencias
de una situacion concreta, proporcionar informacidon o consejo sobre como
conseguir las metas personales y proporcionar informacion evaluadora o
retroinformacion.

La investigacion en todos los campos sugiere que el apoyo social puede ser
una variable digna de una consideracion seria para estudiar los problemas de
adaptacion, de la recuperacion y rehabilitacion a la enfermedad fisica. Sin em-
bargo en general entre los pacientes con epilepsia es frecuente el aislamiento
social. La enfermedad genera fuertes sentimientos de insuficiencia, disminu-
cion de su autoestima y dependencia, como consecuencia de la estigmatizacion
social propia de esta enfermedad a menudo rechazada y temida. Algunos en-
fermos prefieren no establecer relaciones estables con una pareja, ya sea por
no poder encontrar la persona ideal o bien por el temor a presentar crisis du-
rante el embarazo o a que los hijos hereden la enfermedad.

En investigaciones anteriores realizadas por el equipo multidisciplinario de
epileptologia del HPH, se pudo precisar que las relaciones interpersonales y en
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especial la vida sexual de estos enfermos esta muy afectada; existen dudas y
temores en cuanto a la consolidacion de la relacion de pareja y la formacion de
una familia ya que tienen el falso concepto de que van a transmitir su enferme-
dad a la descendencia. Ademas de que todos los problemas familiares y esco-
lares que viven en la etapa temprana de la vida repercuten en el desarrollo
emocional del nifio con epilepsia y lo hacen volverse un joven aislado e insegu-
ro, temeroso de la relacion con personas del sexo opuesto, y piensan que por la
epilepsia puede ser rechazado de antemano.

Por otra parte la actitud de la comunidad hacia estos enfermos resulta
ambigua. Se puede ver en encuestas que la actitud de la poblacion es muy
favorable, sin embargo en la vida diaria cualquier paciente suele comprobar
que esto no es asi, y se enfrentan a diferentes problemas para ser aceptados.
Esto se debe en gran medida a prejuicios que tienen tanto la poblacion como los
mismos pacientes sobre la enfermedad, lo que esta dado por informaciones
distorsionadas y deficientes que se tiene de la epilepsia. La categoria cualitati-
va de mayor incidencia, acceso limitado a las redes de apoyo social, es la que
aparece en los niveles de inadaptacion interpersonal que se observan en los
pacientes del grupo control. De estos pacientes 58,5 % expresa dificultades
para relacionarse con otras personas. Se registraron expresiones como:

— Si tienes epilepsia nadie quiere saber de ti.

— La gente me rechaza porque les asusta que me de la crisis en presencia

de ellos.

— No me siento bien en las fiestas.

Los pacientes del grupo experimental lograron diversificar sus fuentes de
apoyo social.

Con la aplicacion del procedimiento desarrollado, el paciente con epilepsia
ademas de perfilar un estilo de vida coherente con el intercambio social, se
entrena en el uso de habilidades sociales y del tiempo como recurso valioso
para el intercambio con los demds. Por otra parte aprende a aceptar su enfer-
medad y esto lo libra de angustias que obstaculizan su desempefio grupal e
incluso la atencion que recibe lo orienta a formar nexos mas sélidos y realistas
en su contexto social. El éxito obtenido en el grupo experimental se justifica
solo a partir de que tanto la cantidad, como la estructura y las funciones basi-
cas de las redes sociales de cada paciente recibi6 beneficios ostensibles.

Adaptacion vocacional

En esta escala, otro de los aspectos especialmente sensibles para estos
pacientes es la situacion laboral y vocacional. En numerosos reportes de inves-
tigaciones se habla de medidas discriminatorias y situaciones de estrés laboral
asociadas a intolerancia y desconocimiento. Refieren que existe una marcada
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tendencia a que los individuos no se sienten realizados de forma vocacional. La
intervencion practicada permitié que la media de la escala correspondiente
mostrara valores inferiores. En este caso 4,18 la cual clasifica como problemas
de significado limitado en la adaptacion psicosocial. Por otra parte la media de
los pacientes del grupo que recibid atencion convencional fue de 6,25 y por
tanto presentan problemas con claro impacto en la adaptacion psicosocial.

En la esfera vocacional el paciente con epilepsia vive una gran problemati-
ca. Las dificultades que la enfermedad impone devienen limitaciones para el
desarrollo de intereses so6lidos y estables. La eleccion de la profesion constitu-
ye un problema complejo para la juventud a escala mundial. Muchos son los
factores que influyen en la eleccion profesional y, por supuesto, el analisis e
interpretacion de como y por qué elegir una profesion esta en dependencia de
la posicion teorica que se asume respecto a la definicion de la vocacion y la
orientacion vocacional.

En la actualidad es comtn que se hable de la orientacion profesional alu-
diendo a una alternativa personal. En ese sentido se valora como un proceso
que transcurre a lo largo de la vida del sujeto atravesando diferentes momentos
o etapas las cuales no se corresponden exactamente con determinadas edades
o niveles de ensefianza, sino que transcurren en dependencia del nivel de desa-
rrollo de la personalidad logrado por los sujetos y el momento de su insercion en
la ensefanza profesional y en la vida laboral. Las etapas de este proceso son la
formacion vocacional general en las edades tempranas encaminada al desarro-
llo de inclinaciones y actitudes, la preparacion para la seleccion profesional
mediante el desarrollo de intereses cognoscitivos, conocimientos y habilidades
especificas, la formacion y desarrollo de intereses y habilidades profesionales,
y la consolidacion de los intereses profesionales dirigido a lograr independencia
en la aplicacion de los conocimientos.

La iniciativa, la persistencia y la actuacion creadora y reflexiva en la solu-
cion de problemas de la practica profesional son indicadores del nivel de desa-
rrollo funcional de la motivacion y expresion de la posibilidad del sujeto, de
aplicar los conocimientos adquiridos y las habilidades formadas con indepen-
dencia en su actuacion profesional. Sin embargo segun muestran las investiga-
ciones realizadas, en el sujeto con epilepsia aparecen una serie de limitaciones
que de forma comun se basan en los errores que se cometen en su desarrollo y
formacion como consecuencia de la tendencia a sobreprotegerlos o a recha-
zarlos. Los estigmas sociales lo hacen blanco de una serie de discriminaciones
que aunque no estén contempladas en legislaciones oficiales acttian con gran
impunidad en las sociedades modernas.

El trabajo puede erigirse como favorecedor de la salud mental de los seres
humanos pero en determinadas condiciones puede resultar dafiino. La salud
mental se basa en el aprendizaje de la realidad para transformarla a través del
enfrentamiento, manejo y solucion integradora de conflictos internos y exter-
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nos. Cuando dicho aprendizaje se perturba o fracasa en el intento de su resolu-
cion, se puede comenzar a hablar de enfermedad. En ese sentido se incluyen
en la salud mental los aspectos subjetivos de los impactos que sobre el bienes-
tar humano ocasiona el trabajo. En el caso de la epilepsia, numerosos obstacu-
los parecen conspirar contra la estabilidad laboral, aun cuando haya control de
las crisis.

Como se ha precisado, en la practica asistencial cotidiana, el trabajo es
una fuente de angustia para estos pacientes. Si los enfermos fueron limitados
en sus estudios, sus expectativas de trabajo son de bajo nivel. Cuando tienen un
buen empleo, con frecuencia tienden a ocultar su enfermedad y atn asi se
mantienen preocupados ya que una crisis en presencia de sus compaieros de
trabajo o de sus jefes puede lastimar de forma considerable su autoestima y
provocar cierto recelo hacia ellos. Se han realizado intervenciones psicoldgicas
en busca del ajuste vocacional y laboral de estos pacientes pero alcanzar esta-
bilidad y satisfaccion en esta area ha resultado por lo general poco exitoso. Por
ultimo si el paciente estuviera realmente incapacitado para la vida laboral, se
convierte en una verdadera carga econdmica para la familia y esto puede ha-
cer surgir otras dificultades.

En el analisis de contenido de la entrevista en profundidad la categoria
cualitativa mas relevante en la esfera vocacional resulto ser vivencia de insa-
tisfaccion laboral actual. De los pacientes estudiados 30,2 % refirio tener dicha
vivencia. Fueron comunes expresiones como:

— Me tratan como si fuera un incapaz.

— Siempre me negaron la posibilidad de superarme.

— En mas de una ocasion me han sugerido que me haga un peritaje, etc.

Es importante precisar que solo 38,5 % de los pacientes estudiados mantie-
ne vinculo laboral actual, lo que ilustra fehacientemente las dificultades descri-
tas.

Es evidente que la aplicacion del programa de intervencion psicosocial para
la atencion al paciente con epilepsia, permitio a los pacientes del grupo experi-
mental mejorar su situacion ante este indicador. A ello contribuy6 el haber
asumido un estilo de vida previsor, haber aceptado las limitaciones que la en-
fermedad le impone y haber logrado un mayor nivel de control sobre las crisis.
Por supuesto que no seria practico ni factible a corto plazo instrumentar un
programa de reorientacion profesional masivo, pero al parecer el hecho de que
el paciente reconozca sus derechos en esta esfera y la socializacion promovi-
da, actuan como favorecedores de una mejor adaptacion a la situacion voca-
cional y laboral, valorada al menos como satisfaccion en el plano subjetivo por
estos pacientes.
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Situacion economica

En esta escala, al ser analizada con el WPSI ocurrio algo que se puede
considerar inesperado si se sigue la logica de los resultados obtenidos en las 4
escalas precedentes. Por primera vez en ambos grupos de estudio no se obser-
v6 una diferencia en cuanto al nivel cualitativo de adaptacion. En efecto, los
resultados de los 2 grupos de pacientes estudiados se ubican en el nivel 3 que
mantiene problemas definidos con claro impacto en la adaptacion psicosocial.
No obstante, el estudio estadistico realizado a partir de analisis cuantitativo de
esta variable arroj6 diferencias significativas entre ambos grupos. La adapta-
cion econdmica de los pacientes es superior en el caso de los pacientes objeto
de la intervencion, los cuales alcanzaron una media de 2,80. En el caso del
grupo no sometido al nuevo modelo la media se elevo a 3,37.

Esta investigacion se ejecuto entre los afios 2003 y 2005, etapa en que la
crisis econdmica por la que se atravesaba en Cuba, a partir de la pérdida de los
mercados tradicionales y del recrudecimiento del bloqueo econémico comen-
zaba a ceder. No obstante se mantenian algunas dificultades y ademas, como
los cambios a nivel subjetivo se verifican con mayor lentitud, se recordaban
con gran nitidez las vivencias asociadas a las limitaciones objetivas que carac-
terizaron los afios precedentes. Incluso se ha podido precisar que algunas de
aquellas dificultades incidieron de forma negativa sobre algunos valores tradi-
cionales para la familia cubana, y trajeron como consecuencia inadaptacion en
determinadas areas.

Como esta escala evalua las repercusiones del area econdmica en la epi-
lepsia y los sentimientos del sujeto al respecto, es evidente que la situacion
critica vivida en Cuba durante aquella etapa debe haber repercutido de forma
negativa en la valoracion subjetiva del estado o sentimiento de seguridad desde
la vertiente econdmica. No obstante los pacientes por lo general tienen opcio-
nes de trabajo y su situacion econdmica no es tan diferente a la de la media de
la poblacion en general.

La Comision de Aspectos Economicos de la ILAE valora el impacto eco-
némico de la epilepsia como determinado por:

— Coste directo: que incluye el costo de los servicios, investigaciones y
medicamentos de los que se provee al paciente durante su proceso de
atencion y tratamiento.

— Coste indirecto: que estd relacionado principalmente con el
funcionamiento y rendimiento del enfermo en su actividad laboral.

— Coste intangible: que esta determinado por el sufrimiento del paciente
por su enfermedad y su repercusion sobre su rendimiento general.

El sistema sanitario estatal de algunas naciones trata de cubrir de forma
parcial o total los costos de esta enfermedad a expensas principalmente del
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coste directo mediante servicios que se prestan a bajos precios y disminucion
del costo de los medicamentos. En general los estudios econdémicos de cual-
quier enfermedad son de vital importancia para orientar a los servicios de salud
sobre como distribuir los recursos de que disponen. Estos son de mayor rele-
vancia cuando se trata de una enfermedad de elevada prevalencia, como es el
caso de la epilepsia, que se calcula la padece cerca de 1% de la poblacion
mundial.

Estudios realizados en otros paises generalmente dan cuenta de las dificul-
tades en cuanto al nivel socioeconémico de los pacientes con epilepsia y del
elevado costo de los farmacos anticonvulsivos. Un problema que en general se
sefala en esos casos es que con frecuencia los pacientes pertenecen a estratos
socioecondmicos bajos con escasos ingresos familiares, dificultades laborales
como cesantia, marginalizacion social, precarias condiciones de vivienda, ali-
mentacion deficitaria y limitadas posibilidades de educacion. Estos aspectos se
han identificado como generadores de alteraciones psicopatologicas en los pa-
cientes con epilepsia, por lo que en la actualidad se insta a optimizar costos y
tarifas, ademas de fomentar los programas nacionales de epilepsia y cirugia de
la epilepsia.

El sistema de salud cubano cubre la mayor parte del coste directo en estos
enfermos. Estudios recientes mostraron 150 casos a los que se les calculo el
costo de los servicios médicos y pruebas diagnosticas en $ 67 527 en moneda
nacional ($ 450,18 en moneda nacional por cada paciente). En realidad en
Cuba el costo de estos servicios y pruebas lo subvenciona el Sistema Nacional
de Salud (SNS), y se ofrecen gratuitamente a los pacientes. Los pacientes solo
pagan el medicamento. En el caso de los farmacos anticonvulsivos el costo por
paciente con epilepsia activa fue de $107,88 en moneda nacional por afio. A
aquellos pacientes que tienen un ingreso mensual per capita familiar menor de
$ 80,00, se les suministran gratis los medicamentos y cuando el paciente nece-
sita farmacos no disponibles en el pais, la institucion que atiende al enfermo los
compra y se los entrega de forma gratuita.

Como se ha podido observar las dificultades econémicas de los pacientes
con epilepsia en Cuba no estan relacionadas con el costo directo de la enfer-
medad ya que existe una politica estatal que tiene previsto ayudar a superar
esas dificultades. Prueba de ello es que por ejemplo recientemente la
carbamazepina, farmaco antiepiléptico muy utilizado en Cuba, disminuy6 su
precio en la red de farmacias nacionales de $ 0,34 a $ 0,05 la tableta. Por
supuesto actuar sobre los costos indirectos e intangibles es un proceso que se
ha iniciado pero sus frutos no se recogeran de manera tan inmediata. Se debe
recordar que estos mismos pacientes lograron una mejor adaptacion emocional
y laboral en esta misma investigacion, por lo que cabe esperar también una
recuperacion en cuanto a dichas formas de costos.

En el indicador situacion econdmica la categoria de mayor relevancia en el
analisis cualitativo fue valoracion de problemas economicos generales. La in-
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adaptacion evidente en esta area no esta asociada a los costos de la epilepsia
ya que los pacientes reconocen la incidencia positiva del SNS al cubrir la ma-
yor parte de sus gastos y la accesibilidad a la atencion especializada. Sin em-
bargo 76 % de los pacientes estudiados manifiesta dificultades en esta area y
expresan criterios como:

— Mi salario no es suficiente para cubrir mis necesidades actuales.

— Gasto mucho dinero en transportarme y eso limita mis posibilidades.

— Necesito mejorar la situacion constructiva de mi vivienda.

Es evidente que se trata de dificultades no relacionadas directamente con
la enfermedad que padecen.

Es importante recordar que en el programa aplicado se ha tenido en cuenta
la incidencia de los valores que posee cada paciente en su ajuste a la realidad.
La propuesta de revalorar los bienes espirituales y de destacar su significacion
por encima de los materiales, contribuye a modificar la tendencia a exacerbar
las dificultades econdmicas. Mediante la clarificacion de los valores y su afian-
zamiento en el contexto terapéutico se contribuye a lo que se ha considerado
como un verdadero desafio para las ciencias sociales en la actualidad: la for-
macion y consolidacion de valores.

Adaptacion a los ataques

En esta escala, los ataques epilépticos constituyen la manifestacion aguda
que corrobora de forma clinica este padecimiento. Esto es de gran importancia
cuando se esta estudiando una enfermedad en la que con frecuencia se come-
ten errores diagnosticos. Ademas, las crisis suponen generalmente la pérdida
del control emocional y fisico, lo que hace que muchos pacientes vivan angus-
tiados ante la posibilidad de una crisis. Por eso evaluar la adaptacion a las crisis
es un elemento de suma importancia. En ese sentido el programa de interven-
cion utilizado también demostro una elevada efectividad. Los pacientes a los
que se le aplicd, alcanzaron una media de 4,13 que los ubica en el nivel 2
(problemas de significado limitado para la adaptacion psicosocial), mientras
que el grupo con el que no se trabajo con esta forma novedosa de tratamiento
la media ascendi6 a 7,29 lo que significa la presencia de problemas de claro
impacto en la adaptacion psicosocial del paciente.

Esta area tiene una significacion especial pues la adaptacion a los ataques
depende no solo del control alcanzado de las crisis, sino ademas de una sensa-
cion de seguridad lograda a partir de la aceptacion de la enfermedad como
realidad ineludible y de la propia confianza en los recursos personales. Como
esta escala evalua la capacidad del sujeto para adecuarse al trastorno convul-
sivo y a sus repercusiones, resulta verdaderamente esencial para la evaluacion
de la efectividad del programa de intervencion desarrollado.
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Se debe realizar control de la sensacion subjetiva de resentimiento hacia la
condicion del paciente y si considera embarazoso sufrir una crisis o se cree
peor aceptado a causa de ello, esto es una medida significativa del nivel de
adaptacion a los ataques de un paciente con epilepsia. Al respecto se han rea-
lizado algunos estudios que proponen formas de acercamiento y manejo de la
enfermedad. En la actualidad, entre los problemas mas importantes que atafien
a las Ciencias de la Salud se encuentra consolidar un modelo de relacion entre
sus profesionales y los pacientes con enfermedades cronicas no transmisibles
que sea funcional. El procedimiento estudiado incluye elementos valiosos que
potencian el afrontamiento de las manifestaciones agudas de la epilepsia.

Cuando se habla de niveles de adaptacion a los ataques se esta refiriendo
en lo fundamental a vencer el miedo de tener un ataque. En la literatura consul-
tada ese aspecto se asocia a la ansiedad considerada la mas comun de las
emociones, por su presencia cotidiana en la vida de las personas y por ser la
que mas tiende a asociarse con el estrés. La ansiedad se vincula con una larga
lista de términos afines como el miedo, la angustia, el horror, el panico, la alar-
ma y la incertidumbre, las cuales expresan aristas colindantes de ese fenome-
no. Se trata de un sindrome comunmente presente en las personas que pade-
cen epilepsia.

A diferencia de la ansiedad, de connotacion mas difusa y existencial, el
miedo no tiene nada de simbdlico. Es concreto y ello encausa su afrontamiento
ya que la persona sabe a qué le teme y por tanto a qué atenerse. Sin embargo
en las crisis epilépticas el descontrol fisico y emocional provoca una sensacion
de vulnerabilidad generando angustia y vergilienza. En la epilepsia si bien el
paciente sabe a qué le teme, lo temido en este caso se asocia a lo desconocido
e impredecible. En general en las enfermedades cronicas no transmisibles se
reconoce con significacion similar el temor a las manifestaciones agudas de la
enfermedad. El sentimiento de espera produce en estos casos alteraciones
psicologicas que pueden ser consideradas premonitorias del ataque.

La capacidad del sujeto para adecuarse al trastorno convulsivo y a sus
repercusiones es fomentada a partir del empleo del programa de intervencion
que se aplica en esta investigacion. Ello hace aumentar no solo la sensacion de
control sino que los ataques se controlan totalmente o disminuyen sus manifes-
taciones a una minima expresion debido, en lo fundamental, a que se potencia
el tratamiento bioldgico anticonvulsivo con los recursos antiestrés. Es preciso
recordar que el estrés es un proceso, intimamente vinculado a las emociones y
al desarrollo personal, y que depende en mucho de la valoracion cognitiva que
se haga de los eventos estresantes, de las estrategias de afrontamiento que se
usen ante las dificultades, y de la propia experiencia vital de lo que se ha en-
frentado a lo largo de la vida.

Las emociones tienen un gran peso en los modelos tedricos actuales
que intentan explicar el papel de factores psicosociales en el proceso salud-
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enfermedad. Las emociones negativas (ansiedad, depresion, ira) orientan el
desarrollo de este proceso hacia la enfermedad, a través de una gran diversi-
dad de mecanismos psicosociales y psiconeuroinmunoldgicos. En este caso el
resentimiento hacia la enfermedad, afecta 70, 5 % de los pacientes del grupo
control, lo que lo convierte en la categoria cualitativa de mayor incidencia en la
inadaptacion evidente que en este indicador presentan. En ese sentido se reco-
gieron afirmaciones como:

— Todo cambid radicalmente cuando aparecio esta enfermedad.

— Mi vida la han arruinado los ataques epilépticos.

— Me molesta pensar que tengo que tomar medicamentos para evitar las

crisis, etc.

Por otra parte, las emociones positivas (tension, implicacion y compromiso
en la tarea, desafio con seguridad en sus propias posibilidades), son enriquece-
doras y protectoras, y dirigen el proceso hacia la vertiente de salud. La carac-
terizacion psicosocial de la salud no se da solo por la ausencia de mecanismos
o sensaciones enfermizas, o de sus indicadores objetivos, sino por la presencia
de una optima capacidad de trabajo, deseos de actividad, inclinacion al logro de
éxitos vitales, y también por el predominio de un sentimiento de bienestar, de
alegria de vivir y de autorrealizacion personal. Todos estos elementos se inclu-
yen dentro de los objetivos, que de manera general se traza el programa de
intervencion propuesto, por lo que los resultados alcanzados se fundamentan
en un quehacer educativo y terapéutico consecuente.

Medicamentos y tratamiento médico

Esta escala al igual que el area familiar, tampoco parece ser un area espe-
cialmente conflictiva. A esto contribuye de manera significativa el hecho de
contar con una politica de salud a escala nacional que garantiza la atencion a
todos los enfermos, ademas de enfatizar en el aspecto preventivo. Es evidente
que los resultados en el grupo objeto de la intervencion fueron mejores. En ese
caso se obtuvo una media de 1,09 (sin problemas de adaptacion psicosocial),
mientras que el grupo que se mantuvo al margen de la intervencion obtuvo una
media de 2,82 la que clasifica con problemas de limitado impacto en la adapta-
cion psicosocial del paciente. Desde el punto de vista cualitativo ambos resul-
tados expresan niveles de adaptacion aceptables.

La accesibilidad de los pacientes a los servicios de salud repercute de for-
ma favorable en su adaptacion psicosocial. Es cierto que existe algin nivel de
desinformacion en el personal médico y paramédico con relacion a esta enfer-
medad y que esos problemas de limitado impacto detectados pueden estar en
relacion con ello. Una de las bondades de la intervencion propuesta es contri-
buir a la optimizacion de los servicios mediante el desarrollo de actividades de
capacitacion y superacion profesional.
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Por otra parte la adaptacion a la medicacion y al tratamiento médico es un
aspecto que de forma esencial se favorece con haber logrado una adecuada
adherencia terapéutica. Al respecto se deben diferenciar los términos cumpli-
miento y adherencia. Con respecto al término cumplimiento, se define como el
grado en que la conducta de un paciente, en relacion con la toma de medica-
mentos, el seguimiento de una dieta o la modificacion de habitos de vida, coin-
cide con las instrucciones proporcionadas por el médico o personal sanitario.
En la practica médica, este concepto se circunscribe casi siempre al uso de los
medicamentos por parte del paciente de una forma determinada, sin incluir
aspectos higiénico-sanitarios.

El termino adherencia por su parte, se refiere a una implicacion activa y
voluntaria del paciente en un curso de comportamiento aceptado de mutuo
acuerdo con el fin de producir un resultado terapéutico deseado. Esto repre-
senta un considerable avance en la comprension de la naturaleza psicologica
del problema planteado. En este caso promueve una mayor participacion del
paciente en la toma de decisiones que afectan a su propia salud. Se supone que
el paciente se adhiere a un plan con el que esta de acuerdo y en cuya elabora-
cion ha podido contribuir o, al menos, que ha aceptado la importancia de reali-
zar acciones concretas que se incluyen en el programa a poner en practica. De
ese modo, implica una consideracion activa de la persona, lo cual es precisa-
mente lo que se intenta conformar a partir de la aplicacion del programa de
intervencion psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia.

Como en la mayoria de las enfermedades cronicas no transmisibles, en la
epilepsia se producen dificultades para la adherencia terapéutica, porque el
paciente se agota del caracter continuo del tratamiento y porque supone asumir
determinados ajustes en su estilo de vida.

Por otra parte, el éxito alcanzado en esta area también se debe a que
quienes atienden a los pacientes del grupo experimental han logrado un nivel de
informacion aceptable y en consecuencia un mejor nivel de atencion. Esto esta
relacionado con el hecho de que se desarrollan las actividades de capacitacion
previstas en uno de los ejes de accion del procedimiento de intervencion: ade-
cuacion de los servicios de salud a las necesidades de quienes los reciben. Esta
escala aporta informacion sobre la perspectiva que tiene el paciente acerca de
la atencion profesional, sanitaria y farmacologica que recibe. En este sentido
intenta determinar la percepcion del sujeto respecto al tratamiento recibido, asi
como la relacion médico-paciente.

Como se ha precisado en el equipo multidisciplinario de epileptologia del
HPH, en la consulta el médico debe dar al paciente y a sus familiares una
explicacion detallada de su enfermedad, con lenguaje claro y sencillo, ademas
de alertarlo a no suspender su tratamiento con drogas antiepilépticas. También
debe orientar sobre los factores de riesgo que suelen precipitar las crisis como
la privacion del suefio, la fatiga excesiva y la exposicion a ambientes de potente
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estimulacion visual o auditiva. Como ejemplo de este tipo de riesgo se recono-
cen entre los jovenes las continuas noches sin dormir participando en video-
juegos con gran estimulacion visual o en las discotecas donde se mezcla el
consumo de alcohol, la privacion del suenio y el efecto de las luces. No obstante
el médico debe tener cuidado con las restricciones que sugiere ya que de ser
exageradas pueden contribuir a potenciar la expresion de manifestaciones de-
presivas.

La categoria cualitativa valoracion positiva del proceder médico actual,
constituyd el dato de mayor relevancia asociado al indicador medicacion y
tratamiento médico, y fue manifestado por 82 % de los pacientes estudiados.
En el analisis de la entrevista en profundidad aparecian frecuentes alusiones a
multiples tratamientos anteriores sin efectivo control de las crisis y de las alte-
raciones psiquicas asociadas y a quejas por orientaciones imprecisas que en la
mayor parte de los casos respondian a un limitado conocimiento de la enferme-
dad y su terapéutica en el personal médico que los atendia. Sin embargo los
pacientes tienden a evaluar este indicador por la valoracion del tratamiento que
reciben actualmente. En ese sentido manifiestan:

— Siento que ahora si han logrado controlar mis ataques.

— Nunca antes los médicos dieron importancia a mis criterios.

— He aprendido como manejar esta enfermedad.

El comportamiento y los modos de afrontamiento de las personas a la en-
fermedad pueden desempefar un papel importante en su curso y, en este con-
texto, el hecho de que un paciente cumpla o no con las prescripciones médicas
juega un papel primordial. Podran alcanzar un mejor control de la enfermedad
e incrementar o preservar su calidad de vida aquellas personas que logren
adherirse de forma adecuada a los tratamientos y regimenes conductuales que
la enfermedad exige para su buena evolucion. En la epilepsia estos criterios
cobran especial relevancia.

Funcionamiento psicosocial global

Es considerada un resumen de todas las escalas, confirma los hallazgos
encontrados en la mayoria de las 7 escalas especificas. Esto era esperado ya
que solo una de las escalas no mostro la clasificacion de un nivel cualitativo con
mayor adaptacion psicosocial en el grupo de pacientes que fue objeto de la
intervencion estudiada. En este caso una media de 13,02 se ubica en el nivel 2
en el que se presentan problemas de limitado impacto en el funcionamiento
psicosocial global, mientras que en el caso del grupo control la media se eleva
a 22,85 lo que se ubica en el nivel 3 en el que se presentan problemas definidos
de claro impacto sobre la adaptacion psicosocial del paciente.

Los resultados generales referidos a la cantidad de pacientes que presen-
taron alglin nivel de inadaptacion en este indicador global también favorecieron
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al grupo de pacientes a los que se les aplico el procedimiento de intervencion
estudiado. Basta sefialar que mientras 56 % de los pacientes del grupo control
mantuvieron niveles de inadaptacion evidente, solo 6 % de los del grupo experi-
mental mantuvieron niveles similares de inadaptacion al concluir la investiga-
cion.

Esta escala aporta una medida de la adaptacion global y por tanto lograr
una mejoria sensible en ella es suficiente para demostrar la efectividad de
cualquier procedimiento de intervencion. Es cierto que esta escala pretende
integrar un indice del ajuste psicosocial general. Las preguntas provienen de
las anteriores escalas, con predominio de las de adaptacion emocional e
interpersonal. En definitiva es un indice global de todas las escalas e indica
como esta funcionando en sentido general el paciente.

Como las personas con epilepsia se enfrentan a su enfermedad y como
esta influye en el desarrollo de sus vidas, es una preocupacion relativamente
reciente en el panorama actual de investigacion. Es un tema de gran relevancia
¢ intimamente ligado a la rehabilitacion y prevencion de la aparicion de trastor-
nos psicopatoldgicos mas severos. La evaluacion de la adaptacion psicosocial
de estas personas puede ser crucial para el desarrollo de programas de trata-
miento y rehabilitacion mas especificos. En este caso el funcionamiento
psicosocial global se toma como criterio determinante en la evaluacion de la
efectividad del programa propuesto.

En el analisis de contenido de la entrevista en profundidad la categoria
vivencia de vulnerabilidad e indefension, aparece asociada al indicador funcio-
namiento psicosocial global y de los pacientes del grupo control afecta 63, 5 %.
Este es el dato cualitativo de mayor relevancia para la inadaptacion evidente
de dichos pacientes en esa escala. Expresan criterios como:

— Me siento en riesgo constante de tener un accidente.

— No puedo evitar que las cosas me salgan mal.

— No sé como enfrentar la vida.

En el grupo experimental solo 17 % de los pacientes expresan afectacion
por esta categoria lo que debe ser resultado de su entrenamiento en estrategias
de afrontamiento que contribuyen a vencer el estrés que provoca la enferme-
dad y en consecuencia mejoran su adaptacion psicosocial global.

Con esta investigacion se pretendio contribuir al ajuste psicoldgico y
psicosocial en las personas con epilepsia. En los ultimos afos, este tema ha
sido abordado por algunos autores pero no han logrado sistematizar con solidez
y evidencia empirica resultados concluyentes. Se sabe que la personalidad es
afectada por la epilepsia, asi como también que existe una influencia de la
personalidad en el curso de la epilepsia, afectando entre otros factores, su
prondstico y efectividad de los medicamentos. El programa aplicado al contri-
buir a que los pacientes reajusten su estilo de vida, logren afrontar el estrés con
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posibilidades de éxito, acepten su enfermedad, se adhieran al tratamiento indi-
cado y reciban una atencion de salud mas calificada, se convierte en un promo-
tor activo de la adaptacion psicosocial del paciente con epilepsia y de su fun-
cionamiento psicosocial global.

Los estudios realizados anteriormente en Cuba a partir de la aplicacion del
WPSI se basaron en una version extranjera no validada para esta realidad.
Como parte de la instrumentacion de la investigacion se desarrolld un proceso
de validacion de dicho inventario, lo que ha permitido adecuarlo para la pobla-
cioén cubana. Procedimientos similares se han realizado con tales fines en otras
partes del mundo.

El primer estudio realizado en Cuba mediante el WPSI se desarroll6 en el
afo 1990 e incluyo a 100 pacientes que procedian de las consultas especializa-
das en epilepsia del Hospital Militar doctor Carlos J. Finlay y del HPH. En los
pacientes estudiados predominaban los enfermos con dificil control de sus cri-
sis, con mas de un tipo de crisis y que utilizaban mas de un medicamento
antiepiléptico. Los resultados del WPSI en esos enfermos mostraron que solo
las escalas historia familiar y medicacion y tratamiento médico alcanzaban
valores que clasificaban como de adaptacion psicosocial aceptable, mientras
que el resto de las escalas incluyendo la de funcionamiento psicosocial global,
presentaron un nivel de inadaptacion psicosocial evidente. De este estudio lla-
ma la atencion que solo 45 % de los pacientes estudiados presentaron niveles
de adaptacion psicosocial aceptables.

En el afio 1998, se realizd otro estudio en el que se aplico el WPSI
a 30 pacientes con el diagndstico de epilepsia del municipio Marianao, de Ciu-
dad de La Habana. Las caracteristicas generales de este grupo eran diferentes
a las del grupo anterior ya que se trataba de pacientes con buen control de su
epilepsia (1 o 2 crisis por afio) y que eran atendidos en su propia area de salud
por especialistas en medicina general integral o médicos generales. Los re-
sultados de este grupo indicaron que 80 % de los pacientes estudiados tenian
un nivel de adaptacion aceptable en la escala de funcionamiento psicosocial
global.

Como se puede observar, la diferencia entre los 2 grupos es marcada y ello
se evidencio con mayor claridad en las escalas adaptacion emocional, adapta-
cion interpersonal, adaptacion a los ataques y funcionamiento psicosocial glo-
bal. Esta ultima en el grupo de pacientes atendidos en el area de salud es mas
aceptable mientras que en el grupo atendido en consultas especializadas predo-
mina la inadaptacion psicosocial evidente.

En otro estudio realizado en el afio 1999, se lograron controlar las crisis de
epilepsia en un grupo de enfermos con una nueva droga antiepiléptica y se
potencio la reincorporacion social de estos. Para esa experiencia se escogie-
ron 75 pacientes de la consulta multidisciplinaria de epileptologia del HPH.
Presentaban poco control de sus crisis a partir del tratamiento con drogas
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antiepilépticas convencionales. Se utilizo la monoterapia con lamotrigina por
mas de 1 afo. Los resultados fueron satisfactorios en alrededor de 88 % de los
casos. No obstante se debe precisar que la lamotrigina es un anticonvulsivo de
reciente generacion con probada efectividad para el tratamiento de las mani-
festaciones depresivas asociadas a la epilepsia, pero con elevado costo en el
mercado internacional y practicamente inaccesible para el tercer mundo.

Los resultados obtenidos en los pacientes a los que se les aplico el nuevo
procedimiento interventivo propuesto en esta investigacion, muestran que 94 %
de ellos logro alcanzar niveles de adaptacion psicosocial aceptable. El procedi-
miento desarrollado tiene éxito sobre el control de las crisis al potenciar la
accion de anticonvulsivos convencionales, a lo que se afaden otras ventajas
como su repercusion positiva sobre la adaptacion psicosocial y la calidad de
vida del paciente.

Para los pacientes que concurren a los centros especializados con dificil
control de las crisis, el uso de la farmacologia de la epilepsia e incluso de la
cirugia de la epilepsia, puede contribuir a mejorar su calidad de vida, al lograr el
control de las crisis. Sin embargo limitarse a estas opciones de tratamiento
ademas de significar un reto muy elevado para el futuro, sobre todo en los
paises pobres donde la epilepsia es mas frecuente y existen deficientes siste-
mas de salud es inconsecuente. No se deben obviar los factores psicosociales,
pues al no tenerlos en cuenta no se logrard estabilidad en la adaptacion
psicosocial de los pacientes y por tanto no se podra elevar la calidad de vidaa
los niveles a que se aspira.

El uso del Programa de Intervencion Psicosocial y del Modelo Tedrico
Metodoldgico para la atencion al paciente con epilepsia demostro ser un recur-
so util para todos los pacientes, con probada efectividad y bajo costo. Por tanto
es aplicable en los paises mas pobres. No se pretende competir con otros
recursos farmacologicos, quirargicos e incluso dietéticos. La realizacion de
esta investigacion encausa lo que puede hacer la ciencia psicoldgica para ayu-
dar a que estos seres humanos recuperen su bienestar general.

Al realizar una revision panoramica de los estudios acerca de la adaptacion
psicosocial del paciente con epilepsia que se pueden considerar clasicos en las
ultimas décadas se permite aquilatar la impronta del procedimiento
psicoterapéutico propuesto. Al respecto se consideran las investigaciones de
Carl B. Dodril en EE.UU. en la década de los anos 80, de Luis Alvarado en
Chile en los afios 90 y la de Fernando Ivanovic-Zuvic también en Chile en el
actual siglo. En los 3 casos el nivel 3 de inadaptacion psicosocial predominé en
los pacientes estudiados (Fig. 5.2). Con la aplicacion del programa de interven-
cion psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia el grupo experimen-
tal alcanzo un nivel 2 de adaptacion psicosocial aceptable.

Estos autores han trabajado regularmente con el WPSI y han realizado
aportes significativos en cuanto a la evaluacion psicologica al paciente con
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Fig. 5.2. Niveles de adaptacion psicosocial obtenidos por los pacientes estudiados en varias
investigaciones desarrolladas durante las ultimas décadas.

epilepsia. Dodril, creador del instrumento, encontré un promedio de 22 puntos
en la escala de funcionamiento psicosocial global que ubica a los pacientes con
epilepsia estudiados en el nivel 3 de inadaptacion con problemas de claro im-
pacto en la adaptacion psicosocial. Los latinoamericanos al realizar estudios
similares encontraron resultados parecidos. En el caso de Alvarado encontrd
un promedio de 24 en la misma escala lo que coincide con el nivel 3 de inadap-
tacion. Ivanovic-Zuvic para hacer dicha evaluacion realizé un disefo
estratificado. En ese sentido estudi6 un grupo de pacientes que se atienden en
la Liga Chilena contra la Epilepsia, tomando en consideracion el nivel
socioecondmico al que pertenecen, para obtener una vision mas objetiva de la
adaptacion social de esos pacientes en su pais.

Los sujetos fueron distribuidos en 3 estratos socioecondmicos: alto, medio
y bajo, antes de aplicarles el WPSI. Los resultados obtenidos verifican que el
promedio en los estratos mas populares y con escasos recursos (bajos) es de
28 puntos, lo que también se ubica en un nivel 3 de inadaptacion psicosocial. En
el resto de los estratos el nivel de adaptacion mejora, pero solo alcanza niveles
relativamente aceptables de adaptacion en los estratos altos de la sociedad
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chilena con acceso a recursos de tltima generacion de elevado costo en el
mercado mundial.

En la investigacion Paradigma Psicoldgico Salubrista para la atencion al
paciente con epilepsia, los pacientes del grupo control promediaron 22,85 pun-
tos lo que al igual que todos los estudios considerados se ubica en un nivel 3 de
inadaptacion en el que existen problemas con claro impacto sobre la adapta-
cion psicosocial. Por su parte el grupo experimental alcanzd un promedio de
13,02 lo que se ubica en un nivel 2 de adaptacion en el que subsisten solo
problemas de escaso impacto en la adaptacion psicosocial.

El procedimiento utilizado y los programas de rehabilitacion son tiles para
mejorar los indices de adaptacion social en estos pacientes. Proveer facilida-
des, no solo médicas, sino también psicosociales es necesario para asegurar
una mejor adaptacion de los pacientes ante las dificultades a las que se ven
expuestos. La rehabilitacion requiere de un conjunto de medidas que van mas
alla del adecuado uso de los medicamentos para cada tipo de crisis. Es necesa-
rio crear instancias sociales que permitan la rehabilitacion integral del paciente
con epilepsia bajo un modelo que incluya las diferentes causas y aspectos com-
prometidos en la enfermedad ya sean biologicos, psicoldgicos o sociales.

El programa interventivo aplicado es una alternativa valida para buscar
soluciones asequibles, no solo en este continente donde son necesarios proce-
dimientos realistas y aplicables para una poblacion en la que la epilepsia alcan-
za una elevada prevalencia y en la que también se incrementan los niveles de
pobreza, sino ademas en todo el mundo ya que no solo se logra abaratar el
tratamiento sino potenciarlo, evitar los riesgos de toxicidad reconocidos en
muchos farmacos antiepilépticos e incrementar la calidad de vida de los pa-
cientes.

El procedimiento empleado puede ser considerado como un facilitador en
la rehabilitacion de estos pacientes ya que no solo jerarquiza las acciones a
ejecutar sino que a partir de los presupuestos teoricos de la Psicologia de la
Salud se convierte en un instrumento efectivo para desde una 6ptica multilateral
superar los factores de riesgo psicosociales que afectan al paciente con epilep-
sia. Con el uso del Programa de Intervencion Psicosocial para la atencion al
paciente con epilepsia se podra perfeccionar esa atencion y lograr integrar la
rehabilitacion del paciente y la mejoria de su calidad de vida.

Es proverbial el criterio expresado por Ivanovic-Zuvic acerca de que ...e/
eliminar las crisis no asegura que el paciente supere las dificultades que
esta enfermedad le impone. Aunque siempre el imperativo médico-terapéuti-
co al tratar al paciente con epilepsia es el control de las crisis, para quienes se
aproximan a esta problematica desde otras ciencias de la salud como es el caso
de la psicologia.

Pero también es muy importante lograr una adaptacion psicosocial efectiva
del paciente, superar los estigmas sociales y familiares, mejorar la calidad de
vida y contribuir al bienestar y la felicidad de esas personas.
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Con este estudio se demuestra que la psicologia, dentro del contexto
multidisciplinario de la epileptologia, puede realizar un aporte valioso en aras de
mejorar la calidad de vida del paciente con epilepsia. Mas alla de la simple
evaluacion de las capacidades que supuestamente tienden a deteriorarse o del
apoyo compasivo que muchas veces no trasciende a la sugerencia de una
adaptacion pasiva a la enfermedad, los psicélogos pueden incidir de manera
efectiva en la superacion de las manifestaciones agudas de la epilepsia y en
lograr una adaptacion psicosocial activa y creadora en cada paciente. El mode-
lo explicativo y el programa interventivo que se desarrollaron y aplicaron por el
autor demuestran que existen posibilidades reales de alcanzar esos objetivos y
que al valor ético y humano de este empefio se suma la solidez cientifica del
trabajo realizado.

Como conclusiones se puede sefialar que con la aplicacion del Programa
de Intervencion Psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia se logra-
ron mejorar los niveles de adaptacion psicosocial de los referidos pacientes.

— Esto se puso de manifiesto en todas las areas consideradas, pero los
resultados fueron especialmente exitosos en los indicadores: adaptacion
emocional, adaptacion interpersonal, adaptacion vocacional, adaptacion
a los ataques y funcionamiento psicosocial global.

— El Programa de Intervencion Psicosocial y el Modelo Teérico Metodolo-
gico para la atencion al paciente con epilepsia fueron elaborados. Este
modelo estd integrado por 2 sistemas de dimensiones que fundamentan
la pertinencia del empleo de recursos psicoldgicos como alternativas que
permitan afrontar los factores psicosociales de riesgo que en general
afectan a estos pacientes. El programa como nucleo del sistema
metodoldgico, parte de los elementos del amplio modelo de actividad de
la Psicologia de la Salud y se dirige a alcanzar objetivos especificos a
partir de 4 ejes de accion.

— La efectividad del programa para la atencion al paciente con epilepsia
ha sido evaluada como exitosa. Este procedimiento interventivo al incluir
técnicas para promover comportamientos que potencien la rehabilitacion
psicosocial del paciente con epilepsia, prevenir las manifestaciones agudas
de la enfermedad, la atencion a los enfermos y la adecuacion de los
servicios que se le brindan a sus necesidades, constituye un recurso
multilateral de gran utilidad para superar los factores de riesgo
psicosociales que inciden sobre el paciente con epilepsia.

— Se recomienda promover que como parte del proceso de generalizacion
de los resultados de esta investigacion, se oriente el uso del Programa de
Intervencion Psicosocial para la atencion al paciente con epilepsia en el
nivel primario de atencion de salud, dada la efectividad demostrada por
dicho procedimiento y la sencillez de su aplicacion. Por otra parte se
debe evaluar en qué medida el Modelo Tedrico Metodologico para la
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atencion al paciente con epilepsia puede contribuir al perfeccionamiento
del Programa Nacional de atencion al paciente con enfermedades
cronicas no transmisibles. En ese sentido estudiar su aplicabilidad y buscar
las evidencias que permitan exponer sus aportes y perspectivas.

Se sugiere ademas la inclusion en los planes de estudio de todas las
Ciencias de la Salud de temas actualizados sobre epilepsia que no obvien
su connotacidn psicosocial y que doten a los estudiantes de herramientas
para la ejecucion de procedimientos interventivos que contribuyan a
enfrentar los factores de riesgo psicosociales que enfrentan dichos
pacientes de forma comun.

Finalmente se recomienda contribuir al desarrollo en Cuba de la campafia
global "Sacando la epilepsia de las sombras" a partir de disefiar
procedimientos interventivos practicos, de validar instrumentos apropiados
para evaluar la adaptacion psicosocial de dichos pacientes y de divulgar
las caracteristicas de esta enfermedad para combatir los vestigios de
estigmatizacion social y familiar que subsisten en la poblacion.
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