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RESUMEN

La investigacion tuvo por objetivo identificar los grupos de factores de riesgo que predominantemente inciden en la
aparicion de manifestaciones agudas de la epilepsia y evaluar sus repercusiones sobre la calidad de vida a partir de
la determinacién de los niveles de adaptacion psicosocial a la enfermedad. Para ello fueron evaluados 200 pacientes
con diagndstico clinico de epilepsia procedentes del Departamento de Tratamientos Especializados del Hospital
Psiquidtrico de La Habana. La informacion fue recolectada a través del Inventario Psicosocial para personas con
ataques epilépticos de Washington (WPSI) y de entrevistas en profundidad. A partir de los datos obtenidos se pudo
precisar que el grupo de factores de riesgo psicosociales fue el que predominantemente habia determinado la
aparicion de las manifestaciones agudas de la epilepsia en el 58,5% de los pacientes estudiados. La evaluacion del
indicador Funcionamiento Psicosocial Global mostrd puntajes que corresponden a una inadaptacion psicosocial global
evidente en el 56,0% de los casos. Se concluye que el drea psicosocial es de especial significacion para lograr el
control de las crisis epilépticas y de las alteraciones psiquicas concomitantes. Finalmente se propone la aplicacion de
estrategias de infervencion especificas como alternativa de solucion a esta problematica.
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ABSTRACT

There were evaluated 200 patients with clinical diagnostic of epilepsy in the Department of Specialized Treatments of
the Psychiatric Hospital of Havana. The objectives of this study were to identify the Groups of factors of risk that
influence predominantly in the appearance of sharp manifestations of the epilepsy and to evaluate their repercussions
concerning the quality of life starting from the determination of the levels of psychosocial adaptation to the illness
that they suffer. The used fechniques were the Psychosocial Inventory for people with epileptic attacks of Washington
(WPSI) and the interview in depth. Starting from them it could be necessary that the group of psychosocial factors of
risk was the one that predominantly had determined the appearance of the sharp manifestations of the epilepsy in 58,
5% of the studied patients. The evaluation of the global indicative psychosocial operation showed an average that
corresponds fo a global evident psychosocial inadaptation in 56, 0% of the cases. We conclude that the psychosocial
area is of special significance to achieve the control of the epileptic crisis and of the psychic concomitant alterations.
Finally, we suggest the application of intervention strategies like an alternative solution to this problem.
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INTRODUCCION

En el area de la salud el uso del concepto
calidad de vida (CV) se ha ido incrementando
sistematicamente. Entre los modelos para su
evaluacion se observa una tendencia a
considerarla integrada por variables objetivas
externas al sujeto, en la que se utiliza
preferiblemente la metodologia de los
indicadores de corte sociodemografico y otra
posicion que la identifica con una dimensién
subjetiva, determinada por la valoracién que
hace el sujeto de su propia vida. En este Ultimo
caso suele hablarse de bienestar psicologico
como constructo que 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
funcionamiento fisico, psiquico y social (Grau,
Victoria y Hernandez, 2005).

En la dimensién subjetiva de la CV se
integran elementos reactivos y transitorios
vinculados a la esfera emocional, y elementos
estables que son expresion de lo cognitivo y de
lo valorativo. Se trata de una experiencia
humana vinculada al presente con proyeccién al
futuro que se sustenta en el balance entre las
expectativas y los logros. Estd asociada a la
satisfaccion en las areas de mayor interés para
el ser humano, las cuales generalmente son el
trabajo, la familia, la salud, las condiciones
materiales de vida, las  relaciones
interpersonales y las relaciones sexuales y
afectivas con la pareja (Fabelo, 2004).

Una adecuada conceptualizacién de la CV
no puede excluir las referencias a lo objetivo y lo
subjetivo simultineamente. De manera general
puede ser sintetizada como el estado o
sentimiento de bienestar derivado de |la
evaluacion tanto objetiva como subjetiva del
grado de satisfaccion de la persona en las
distintas dimensiones de su vida (Urzta, 2008).
Aun cuando hoy se carece de un modelo tedrico
que provea de una base para la medicion, la
prediccion, la explicacidn y la intervencion en
esta area, no es menos cierto que la Psicologia
de la Salud cuenta con posibilidades reales de
acometer este desafio en aras de acceder a
nuevas opciones para la conservacion de la
salud y la vida con calidad, el enfrentamiento
humano ante la enfermedad y el respeto

merecido ante la muerte (Grau, Victoria y
Hernandez, 2005).

En la actualidad la impronta de los estudios
acerca de la CV y del bienestar psicoldgico se
hace sentir con particular fuerza en el campo de
la Epileptologia, en donde la evaluacion de la
CV, al ser una evaluaciéon especifica, se
denomina Calidad de vida relacionada con la
Salud (CVRS), entendida esta como el nivel de
bienestar derivado de la evaluacion que la
persona realiza de diversos dominios de su
vida, considerando el impacto que en estos
tiene su estado de salud (Urzta, 2010). En ese
sentido la CVRS suele ser considerada como el
balance existente entre las expectativas que
tiene el paciente de su propia vida y su
experiencia como paciente con epilepsia, o
como una percepcion personal, que se refiere a
la manera en que cada uno de los pacientes
siente su propio estado de salud y otros
aspectos de la vida. Los niveles de satisfaccién
personal generalmente se identifican con los de
adaptacion psicosocial ya que los estigmas,
prejuicios e ideas erréneas que se asocian a
esta afeccién suelen repercutir negativamente
en el bienestar de los pacientes.

Contrariamente, las habilidades para
enfrentarse  a  situaciones  dificiles, el
mantenimiento de fuertes sistemas de apoyo
social, la integracién a la comunidad, una
elevada moral y autoestima y el buen
funcionamiento fisico general contribuyen a
vencer obstaculos y a elevar la calidad de vida.

En el mundo hay mas de 40 millones de
seres humanos que padecen Epilepsia. En
Cuba se ha calculado una tasa que oscila entre
3,1y 6,1/1 000 habitantes, lo que determina que
entre 30 000 y 70 000 cubanos padezcan de
esta afeccion (Fabelo, 2004).

El control de la epilepsia puede lograrse con
relativa facilidad cuando se usan recursos
biolégicos adecuados. Sin  embargo la
reaparicion de manifestaciones agudas como
crisis convulsivas 0 alteraciones psiquicas
concomitantes es frecuente aun cuando se
mantenga una medicacion estable. Ello parece
estar vinculada a tres grupos de factores de
riesgo (Hermann, 1991; Sander, 2005):

a. Factores neurobiolégicos: edad de
inicio de las crisis y su duracién, tipos de
ataques y su control, caracteristicas
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electroencefalogréficas, presencia de dafio
cerebral, metabolismo cerebral y
neurotransmisores.

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

c. Factores medicamentosos: politerapia
anticonvulsivante, tratamiento con
barbituricos, déficit de folatos y efecto
hormonal.

El diagnostico de epilepsia y la aparicién de
sus manifestaciones agudas determinan un
detrimento  significativo del bienestar fisico,
mental 'y social en estos pacientes,
acompafiado generalmente de un impacto
emocional considerable y de la consecuente
generacion de ideas irracionales que valoran la
epilepsia como una carga que se llevara durante
toda la vida (Johnson, 2004).

El interés por estudiar los problemas que
afectan la vida de las personas con epilepsia se
ha retardado con relacion a otras enfermedades
crénicas  no  transmisibles, principalmente
porque el enfoque clinico tradicional
prevaleciente en las ciencias neurobiolégicas ha
enfatizado siempre el éxito en el control de las
crisis como el fin Unico del tratamiento.

No obstante en las Ultimas décadas han
aparecido estudios muy esclarecedores en ese
sentido y se han realizado innumerables
esfuerzos en la elaboracion de metodologias e
instrumentos que permitan evaluar tanto
indicadores  objetivos como la apreciacién
subjetiva y el nivel de satisfacciéon global o
parcial en areas importantes de la vida del
sujeto. (Cramer, 1996).

A partir de los afios 90 proliferaron los
estudios acerca de la CV y del bienestar
psicosocial del paciente con epilepsia (Raty,
Soderfeldt, & Wilde, 2005). Han aparecido
infinidad de inventarios especializados que
incluyen factores fisicos, sociales y psicolégicos,
se han creado escalas para medir algunas de
las consecuencias comunes de la epilepsia y
para medir la severidad de los ataques. Por
ejemplo se han usado modelos de CV que
incluyen medidas de salud general previamente
validadas, satisfaccion social, ansiedad vy

depresion, afecto general, autoestima vy
percepcion del control interno o dominio para
demostrar  la  efectividad de  nuevos
medicamentos anticonvulsivantes.

En general estos indicadores son
consecuentes con el objetivo de asumir un
concepto de CV que se ajuste a la problematica
de la epilepsia. La adaptacion psicosocial del
paciente con epilepsia entendida como
adecuacion activa y creadora a una condicion
patoldgica especifica es una definicion idénea
en esta area del conocimiento cientifico, pues
permite valorar como se afrontan limitaciones
objetivas y subjetivas sui géneris en una
enfermedad en la que prevalecen estigmas y
prejuicios.

A los epileptologos mas que la configuracion
dimensional de la CV nos interesa el analisis de
los procesos que la determinan, sus variables
moduladoras, su operacionalizacién y la
elaboracién de metodologias evaluativas. Con
base a esto, los objetivos del presente trabajo
fueron Identificar los grupos de factores de
riesgo que predominantemente inciden en la
aparicion de manifestaciones agudas de la
epilepsia en los pacientes estudiados, a la vez
que evaluar la repercusién de los factores de
riesgo sobre la calidad de vida de estos
pacientes, a partir de la determinacién de los
niveles de adaptacion psicosocial a la
enfermedad que padecen. Partimos de la
hipétesis de que los factores de riesgo de origen
psicosocial determinan con mayor frecuencia la
aparicion de las manifestaciones agudas y
repercuten negativamente sobre la CV de los
pacientes con epilepsia.

METODOLOGIA
Participantes

Fueron evaluados 200 pacientes con
diagndstico clinico de epilepsia que asistian a la
consulta de Epileptologia del Departamento de
Tratamientos  Especializados del Hospital
Psiquiatrico de La Habana. Como criterio de
inclusion se consider6 la presencia de
manifestaciones agudas de la epilepsia después
de al menos un afio, con relativo control tanto
de los ataques como de las alteraciones
psiquicas asociadas a la enfermedad. La edad
promedio de los participantes fue de 31.57
afios. De ellos 112 (56%) fueron del sexo
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femenino y 88 (44%) fueron del sexo masculino.
En cuanto al tiempo viviendo con epilepsia se
constaté que 114 (57%) llevaba méas de 15 afios
de evolucion de la enfermedad, mientras que 86
(43%) llevaba menos de 15 afios de evolucion.
El promedio general de tiempo viviendo con la
enfermedad ascendi6 a 14.34 afios

Instrumentos
WPSI

En el campo de la Epileptologia, la escala
psicosocial mas difundida es el Inventario
psicosocial para personas con ataques
epilépticos de Washington — WPSI (Dodrill,
Batzel, Queisser & Temkin, 1980), siendo un
instrumento multidimensional que permite una
valoracién global de la CV del paciente con
epilepsia. Desde su creacion se ha empleado en
diversos estudios transculturales, demostrando
adecuada sensibilidad y  estabilidad
transcultural, pudiendo los resultados obtenidos
ser objeto de analisis comparativos de la
adaptacion psicosocial de los pacientes con
epilepsia en diferentes &reas geogréficas
(Gonzélez, Duefias, Fabelo y Quintana, 1998).

Este cuestionario consta de 132 preguntas
breves con sencilla formulacion, que lo hacen
adecuado para el estudio de grandes muestras
poblacionales. Ha demostrado ser un
instrumento sensible para la evaluacién de los
problemas especificos ligados a la epilepsia
(Alvarado, Ivanovic, Candia, Ibarra, Méndez y
Campos, 1992). El sujeto debe contestar cada
pregunta en forma afirmativa 0 negativa y su
aplicacion es completada habitualmente en 30 6
40 minutos. 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 (lvanovic y Alvarado, 2001). La
complejidad del WPSI es compatible con las
eventuales limitaciones neuropsicoldgicas de los
pacientes con epilepsia.

En Cuba el WPSI fue introducido a principios
de los afios 90 siendo utilizada la versién
validada para hispano-parlantes en los EEUU
(Tiberia & Froman, 1986), versiéon que también
ha sido utilizada en otros paises como Chile y
Espafia (Ilvanovic y Alvarado, 2001). El afio
2006 se concluyé el proceso de validacién del
WPSI para la poblacion cubana. El trabajo

desarrollado para ello incluy6 el estudio de la
validez de su contenido a partir de criterios de
expertos y de su consistencia interna mediante
la utilizacién del indice alfa de Cronbach en dos
disefios diferentes: las pruebas paralelas y la
divisién aleatoria del instrumento en dos partes.
Las correlaciones entre ambas partes evaluadas
mediante los coeficientes de Spearman-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 instrumento arrojé un valor de .84 que
implica una elevada consistencia interna.

Para la evaluaciéon de los resultados del
WPSI se partid6 del célculo de la media
aritmética y de la desviacion tipica de cada una
de los ocho indicadores considerados (escalas
psicosociales del WPSI - ver Tabla 1). Se
consideraron los siguientes criterios:

e Historia familiar: Total de respuestas
que denotan problematicas en las
preguntas que puntean para esta
escala. Se refiere a los vinculos
interpersonales e intrafamiliares, al
ajuste escolar y a las relaciones con
los compafieros durante la infancia.

e Adaptacién emocional: Total de
respuestas que denotan problematicas
en las preguntas que puntean para
esta escala. 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.

e Adaptacion interpersonal: Total de
respuestas que denotan problematicas
en las preguntas que puntean para
esta escala. 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. En
sintesis valora la capacidad para
establecer relaciones significativas con
los demas.
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o Adaptacién vocacional: Total de
respuestas que denotan problematicas
en las preguntas que puntean para
esta escala. La situacién vocacional o
laboral resulta especialmente
importante para el ajuste de los
adultos. Esta escala evalia |la
interaccién crisis — ocupacioén, asi
como la vision personal que tiene el
paciente de su nivel de empleo y si
cree necesitar un asesor ocupacional.

e Situacidbn  econdmica: Total de
respuestas que denotan problematicas
en las preguntas que puntean para
esta escala. Valora el estado o
sentimiento de seguridad desde la
vertiente econémica.

e Adaptacion a los ataques: Total de
respuestas que denotan problematicas
en las preguntas que puntean para
esta escala. Pesquisa la sensacion
subjetiva de resentimiento hacia su
condicion y si considera embarazoso
sufrir una crisis 0 se cree peor
aceptado a causa de los ataques.

e Medicacion y tratamiento médico: Total
de  respuestas  que  denotan
probleméticas en las preguntas que
puntean para esta escala. Aporta
informacién sobre la perspectiva que
tiene el paciente acerca de la atencion
profesional, sanitaria y farmacolégica
que recibe.

e Funcionamiento  psicosocial  global:
Total de respuestas que denotan
problematicas en las preguntas que
puntean para esta escala. Es un indice
global de todas las escalas e indica
como esta funcionando en sentido
general 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:

o Nivel 1 Sin problemas significativos en
la adaptacion psicosocial.

o Nivel 2 Con problemas de significado
limitado en la adaptacién psicosocial.

e Nivel 3 Con problemas de claro
impacto en la adaptacion psicosocial.

e Nivel 4 Con problemas de grave
impacto en el adaptacion psicosocial.

Para el andlisis 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 afrontamiento
constructivo en estos pacientes. De manera
similar, los niveles 3 y 4 se agruparon como
representativos de un nivel de inadaptacién
evidente ya que en estos casos son inciertas las
posibilidades de adaptacion psicosocial.

TABLA 1. Estadisticas descriptivas de los
indicadores considerados segun los resultados
obtenidos en las ocho escalas del WPSI

Escalas
Desv.
Psicosociales del n Media
Tipica
WPSI
Hist. Familiar 200 3,76 1,865

Adapt. Emocional 200 13,63 5,326
Adapt. Interpersonal 200 8,67 3,325
Adapt. Vocacional 200 6,25 1,809
Sit. Econdmica 200 3,37 1,393
Adapt. Ataques 200 7,29 2,044
Med. Tto. Médico 200 2,82 1,575

Func. Psicosocial
200 22,85 10,337
Global

Entrevista en Profundidad

Esta tuvo como finalidad evaluar si el origen de
la reaparicion de las manifestaciones agudas de
la enfermedad se debia a la presencia de los
grupos de factores de riesgo considerados. Se
consideraron los siguientes criterios:
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o Predominio del grupo de factores de riesgo
neurobiologicos: Cuando se corroboré su
presencia a partir de los resultados positivos
obtenidos durante la aplicacién de técnicas
imaginoldgicas y de laboratorio clinico.

o Predominio del grupo de factores de riesgo
psicosociales: Cuando se corrobord su
presencia a partir de los resultados positivos
obtenidos a partir de la exploracién clinica a
pacientes y familiares.

e Predominio del grupo de factores de riesgo
medicamentosos: Cuando se corrobord su
presencia con base en los resultados
positivos obtenidos a partir de la declaracion
de modificaciones previas en el tratamiento
biolégico anteriormente efectivo y/o su
corroboracion a partir de estudios de la
dosificacion en sangre del farmaco
anticonvulsivante utilizado.

Procedimientos

Para la realizacion de este estudio se
consideraron todos los pacientes que
concurrieron a la Consulta Especializada de
Epilepsia durante los Ultimos tres afios que
cumplieron  los  criterios de inclusion
establecidos. El proceso de seleccion se llevé a
cabo hasta arribar a la cuota preestablecida de
200 pacientes, ampliamente suficiente para
detectar resultados de cierta magnitud. Se
consider6 que trabajar con esa cantidad de
pacientes era razonable toda vez que el
procedimiento a aplicar no representa
afectaciones de ningun tipo al paciente ni
implica gastos  adicionales. Los célculos
correspondientes se hicieron a partir del
paquete estadistico PASS 6.00 que permite
calcular la potencia obtenida a partir de valores
seleccionados o fijos de alfa.

Durante el proceso de seleccion a cada
paciente se le solicitd su consentimiento
informado. Se les explicaron las caracteristicas
del estudio, los objetivos que persigue y la
importancia de su participacion. Se les garantizé
la confidencialidad de la informacién que ellos
aportarian y la posibilidad de no aceptar si asi lo
deseasen, sin repercusion alguna ante la
necesidad de atencion médica posterior. La
aceptacion de los pacientes se solicitd
verbalmente y por escrito. En general durante la

realizacion de la investigacion se observaron las
consideraciones éticas pertinentes.

Posteriormente se concretd el procedimiento
previsto el cual consistid en la realizaciéon de
Estudios de Caso a cada paciente considerado
que incluyeron la aplicacién individual del WPSI
y de la Entrevista en profundidad.

El  procedimiento  aplicado  permiti6
determinar el grupo de factores de riesgo que
predominantemente  habia  originado la
reaparicion de las manifestaciones agudas de la
enfermedad y otros datos de interés clinico.
Cuando fue pertinente se indicaron estudios
imaginolégicos y de laboratorio  clinico.
Finalmente se aplicdé de forma individual el
WPSI con el objetivo de evaluar el nivel de
adaptacion psicosocial y de realizar una
valoracion global de la calidad de vida de cada
paciente.

RESULTADOS

Como puede apreciarse en la Tabla 2 en los
pacientes estudiados predomind el grupo de
factores de riesgo psicosociales ya que el 58.5
% de ellos expresaron problematicas de ese
tipo. En segundo lugar los factores
medicamentosos también incidieron en |la
aparicion de las manifestaciones agudas en el
grupo de pacientes estudiado, dado que en el
34.5% de ellos resulté predominante este tipo
de afectacién. Finalmente fueron los factores
neurobiologicos los que menos influencia
tuvieron en la aparicion de las manifestaciones
agudas de la enfermedad. Apenas el 7.0% de
los sujetos de esta investigacion presentaron
nuevas alteraciones neurobioldgicas que
justificaran su descompensacion actual.

En la Tabla 3 se aprecia que hay un
predominio de la inadaptacion evidente en seis
de los ocho indicadores considerados,
Adaptacion emocional, Adaptacion
interpersonal, Situaciéon econdémica, Adaptacion
vocacional, Adaptacién a los ataques vy
Funcionamiento psicosocial global. Por otra
parte en dos de las escalas, Historia familiar y
Medicacion y tratamiento médico, los pacientes
estudiados mostraron problemas de impacto
limitado en la adaptacién psicosocial, lo que
podemos  considerar como  resultados
aceptables en cuanto los niveles de adaptacion.
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TABLA 2. Distribucion de pacientes segun presencia de grupos de factores de riesgo.

Grupo de Factores de (n=200)
Riesgo Total %
Psicosociales 17 58,5
Medicamentosos 69 34,5
Neurobiolégicos 14 7,00

TABLA 3. Distribucién de pacientes segun niveles de adaptacion psicosocial.

Niveles de adaptacion psicosocial (n=200)

Escalas Psicosociales del WPSI Adaptacion Aceptable Inadaptacién Evidente
Total % Total %
Adaptacion Familiar 137 68,5 63 31,5
Adaptacion Emocional 42 21,0 158 79,0
Adaptacion Interpersonal 55 275 145 72,5
Adaptacién Vocacional 65 35,5 135 67,5
Adaptacion Economica 51 255 149 74,5
Adaptacion Ataques 38 19,0 162 81,0
Medicacién y Tratamiento Médico 140 70,0 60 30,0
Funcionamiento Psicosocial Global 88 44,0 112 56,0

En el Grafico 1 se observa como se
comporta en el Grafico Perfil del WPSI la curva
que representan los niveles de adaptacion
psicosocial representados a partir de la media
de los puntajes alcanzados en cada escala por
los pacientes estudiados. EI WPSI fue disefiado
de manera tal que las preguntas que puntean
para cada escala expresan siempre dificultades
adaptativas para el paciente, por lo que los

95

puntajes inferiores indican mejores niveles de
adaptacion psicosocial. Para la precision de los
niveles de adaptacion psicosocial también se
tuvieron en cuenta los resultados de Ila
aplicacién de la técnica cualitativa entrevista en
profundidad. Ello result6 ser de gran utilidad
pues permitié corroborar la autenticidad de los
niveles de adaptacion alcanzados y constatar
otros datos de gran valor para el estudio.
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GRAFICO 1.
Perfil de los niveles de adaptacidn psicosocial segun los resultados obtenidos en las ocho escalas del
WPSI.
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HF: Historial familiar; AE: Adaptacion emocional; Al: Adaptacion interpersonal; AV: Adaptacion vocacional; SE:
Situacion econémica; AA; Adaptacién a los ataques; MED: Medicamentos y tratamiento médico; FP: Funcionamiento

psicosocial general; Adap: Adaptacién.

Nivel 1: Sin problemas significativos; Nivel 2: Con problemas de significado limitado; Nivel 3: Con problemas de claro

impacto; Nivel 4: Con problemas de grave impacto

DISCUSION

La aparicion de las manifestaciones agudas de
la epilepsia en los pacientes estudiados estuvo
asociada fundamentalmente con Ila incidencia
del grupo de factores de riesgo psicosociales.
La mayor parte de ellos expresaron
problematicas de ese tipo, quedando en un
segundo plano la incidencia de factores de
riesgo neurobioldgicos y medicamentosos. Este
resultado es similar al reportado por otros

investigadores que encontraron que en los
sujetos con epilepsia, mas que un trastorno
psicopatolégico especifico, se presenta un
amplio espectro de desordenes psicosociales
cuya naturaleza resulta a menudo mas
invalidante que las crisis mismas (Alvarado,
Ivanovic, Candia, Ibarra, Méndez y Campos,
1992).

El temor a las crisis, la calidad de vida
deficiente, los problemas financieros, la escasa
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disponibilidad de apoyo social y los estigmas
sociales y familiares resultaron ser la fuente
principal de preocupaciones de estos pacientes.
La aparicion de las manifestaciones agudas de
la enfermedad en la mayor parte de los casos
no estuvo asociada a los ataques ni a la
medicacion anticonvulsivante indicada.
Coincidentemente con lo encontrado en otras
investigaciones se constaté que la situacion
descrita genera la especial susceptibilidad de
estos pacientes para la aparicion de
alteraciones psiquicas (Rojas, Andrade, Novoa
y Rivera, 2000).

La repercusién de los factores de riesgo
psicosociales sobre la CV de estos pacientes
fue evaluada como negativa. Ello se puso de
manifiesto en el hecho de que los niveles de
adaptacién psicosocial fueron mayoritariamente
deficientes denotando la existencia de
problematicas de claro impacto en el ajuste a la
enfermedad e inadaptacion evidente a la
epilepsia. Esos factores son capaces de
deteriorar la CV del paciente, aun cuando se
haya conseguido un resultado clinico exitoso
(control o reduccién de las crisis). Si bien
algunos autores han planteado que la reduccion
de las crisis es uno de los elementos esenciales
para mejorar el funcionamiento diario y
bienestar de estos enfermos (Gretchen, 2002),
en nuestros pacientes se evidencié que no
siempre el control de las crisis implicd mejoria
en su funcionamiento psicosocial global.

Los resultados obtenidos tambien son
coherentes con los reportados en otros estudios
basados en el modelo de calidad de vida para
la epilepsia que incluye la incidencia factores
fisicos, sociales y psicologicos (De Felipe-
Oroquieta, 2002). Las consecuencias comunes
de la epilepsia y la severidad de los ataques
provocaron inadaptaciéon psicosocial a la
enfermedad. Esta situacion pudo ser constatada
a partir de la insatisfaccién en diversas areas de
la vida, incluyendo el predominio de un estado
afectivo negativo en los pacientes estudiados.

De manera general este resultado coincide
con los obtenidos por otos investigadores que
pudieron demostrar que en la mayor parte de
los pacientes con epilepsia el indicador
“Funcionamiento psicososcial global” alcanza un
nivel 3 de gravedad caracterizado por la
existencia de “problemas definidos de claro
impacto en el ajuste psicosocial’ (Alvarado,

Ivanovic, Candia, Ibarra, Méndez y Campos,
1992). Se considera que ello es consecuencia
de:

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

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

o Elevada prevalencia de sintomas
depresivos asi como suicidios.

o Repercusiones econémico-sociales de
la  enfermedad (por  ejemplo
desempleo, subempleo, discriminacién
laboral, etc.)

La satisfaccion con las diversas areas de la
vida se basa en elementos estables que son
expresion de lo cognitivo y lo valorativo. En la
mayoria de los estudios consultados los niveles
de satisfaccién fueron deficientes en casi todas
las &reas consideradas (Lee. & Chan, 2002). Sin
embargo la familia y la medicacién constituyen
esferas en las que los pacientes emitieron
criterios positivos. Ello parece ser consecuencia
de que los pacientes se sienten comprometidos
al evaluar dichos aspectos y no reflejan de
forma objetiva la realidad (Fabelo, Gonzélez y
Duefias, 2000).

En el resto de las areas evaluadas por las
escalas psicosociales del WPSI se alcanzaron
resultados que denotan niveles de inadaptacion
significativos. Por ejemplo el &rea emocional
mostré niveles de inadaptacion psicosocial
elevados en la mayor parte de los sujetos
estudiados. La valoracion de los elementos
reactivos transitorios vinculados a la esfera
afectiva demostré un amplio predominio de los
afectos negativos en la epilepsia. Ello coincide
con lo referido en la literatura especializada,
donde se enfatiza que puede encontrarse
depresion, alteraciones  esquizofreniformes,
agresion y cambios en la personalidad. Incluso
en los casos mas leves se observan rasgos
depresivos, falta de habilidades sociales y otros
componentes asociados a la vivencia de
enfermedad. El 80% de los pacientes con
epilepsia informan de sentimientos depresivos y
hasta un 40% de los afectados padece de
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depresion endégena. Ademas estos pacientes
presentan una alta tasa de suicidios (De Felipe-
Oroquieta, 2002).

Asi la depresion y la tristeza son los rasgos
mas frecuentes seguidos muy de cerca por la
irritabilidad, la frustracion y el temor. La mayor
parte de los estudios llevados a cabo mediante
el WPSI se refieren a alarmantes niveles de
inadaptacion emocional en el paciente con
epilepsia, incluso estos resultados se reportan
como los que mejor correlacionan con la escala
correspondiente del MMPI la cual es reconocida
como una de las de mayor sensibilidad para el
diagndstico de la depresion (Alvarado, lvanovic,
Candia, Ibarra, Méndez y Campos, 1992).

La satisfaccion en el area social fue
valorada a partir de la escala de adaptacion
interpersonal del WPSI, la cual tambien mostrd
elevado nivel de inadaptacion entre los
pacientes estudiados. Se ha demostrado que en
ese contexto son numerosas las dificultades en
cuanto al desarrollo personal y que ademas los
pacientes  suelen  quedar  virtualmente
segregados de los posibles emisores de apoyo
social por una barrera de prejuicios y falsos
criterios (Fabelo, 2004). Segun algunos autores
el rechazo social y laboral referido por algunos
pacientes determina necesariamente una baja
autoestima e incrementa su tendencia al
aislamiento.

La situacion econémica fue una de las
esferas en las que mas dificultades se
constataron. Este indicador tiende a ser
desfavorable en todo el mundo dado que estos
pacientes deben dedicar parte de sus recursos
a sufragar tratamientos  excesivamente
costosos. Se considera que el impacto
economico de la epilepsia es un factor mas en
la repercusion de esa enfermedad sobre el
paciente y su entorno familiar. (Gonzélez,
Quintana, Roman y Fernandez, 2005). Esta
situacion es particularmente critica en el tercer
mundo. Cifras oficiales de la OMS admiten que
3 de cada 4 pacientes no tiene acceso a la
medicacion antiepiléptica y que muchos de ellos
viven en condiciones precarias (W.H.O., 1997).

Un estudio realizado en Cuba mostré que el
costo directo en 150 pacientes con epilepsia
activa que son atendidos en los servicios de
atencion secundaria es de 392.93 pesos
anuales como promedio. Sin embargo como
solo tienen que pagar los medicamentos, el

costo se reduce a 113.67 pesos cada afio. Los
restantes 279.96 pesos los subvenciona el
estado. Ademas cuando el percapita familiar es
muy bajo los Departamentos de trabajo social
de las instituciones de salud donde se atienden
les proporcionan los medicamentos de forma
gratuita (Gonzalez, 2001). A pesar de ello es
inevitable que los pacientes se vean afectados
por las dificultades econdémicas del pais y por
las consecuencias que provoca el hecho de que
sobrevivan estigmas, prejuicios y
subvaloraciones.

En el &mbito vocacional y laboral los niveles
de satisfaccién de nuestros pacientes tambien
fueron insatisfactorios. 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 la inclusién del tema en
el ADA (Americans with Disability Act) para
mejorar la situacién laboral de estos enfermos
en los Estados Unidos (Fiss, 2000).

En Cuba se ha constatado que en las
empresas y centros de trabajo se tiende a temer
emplear a estos pacientes por diversos motivos.
Con frecuencia se justifica la actitud indolente
frente a estos trabajadores con argumentos
como son la expectativa de reiteradas
ausencias por las crisis o de discusiones
motivadas por sus manifestaciones psiquicas
asociadas.

La inadaptacion psicosocial a los ataques
epilépticos fue el resultado de mayor grado de
generalizacion entre los pacientes estudiados.
Las crisis convulsivas suponen la pérdida del
control emocional y fisico, lo que hace que
muchos pacientes vivan angustiados ante la
posibilidad de presentarlas. Esta area tiene una
significacion especial dado que la adaptacién a
los ataques depende no solo del efectividad de
la medicacion anticonvulsivante empleada, sino
ademas de la sensacién de seguridad lograda a
partir de la aceptacion de la enfermedad como
realidad ineludible y de la propia confianza en
los recursos personales.

La adaptacion a los ataques se refiere en lo
fundamental a vencer el miedo de tener un
ataque. En la literatura consultada ese aspecto
se asocia fundamentalmente a la ansiedad
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considerada la mas comin 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 wuna lista de emociones afines
frecuentemente asociadas con la epilepsia, en
la cual se incluyen el miedo, la angustia, el
horror, el panico, la alarma y la incertidumbre.
Se trata de un sindrome comlnmente presente
en las personas que padecen de epilepsia
(Mensah, Beavis, Thapar & Kerr, 2007).

El funcionamiento Psicososcial Global de los
pacientes estudiados se caracterizd por la
presencia de inadaptacién evidente valorada a
partir de la presencia de problemas de claro
impacto en la adaptacion psicosocial. Una
revision panoramica de estudios similares en
diferentes partes del mundo permitié valorar
que las afectaciones a la CV del paciente con
epilepsia constituyen un fenémeno universal.

Se tomaron en cuenta las investigaciones
realizadas por Carl B. Dodril en EEUU en la
década de los afios 80 (Dodrill, Batzel,
Queisser, & Temkin, 1980), por Luis Alvarado
en Chile en la de los 90 (Alvarado, Ivanovic,
Candia, Ibarra, Méndez y Campos, 1992) y por
Fernando Ivanovic también en Chile en el actual
siglo (lvanovic y Alvarado, 2001). En los tres
casos el nivel 3 de inadaptacion psicososcial
(Problemas de claro impacto en la adaptacién
psicosocial) tambien predomind entre los
pacientes que estudiaron. Estos autores han
trabajado con el WPSI y han realizado aportes
significativos en cuanto a la valoracién
psicologica del paciente con epilepsia.

Los resultados del estudio realizado y los de
estas investigaciones demuestran que las
dificultades en la CV de los pacientes con
epilepsia son globales, por lo que los programas
de rehabilitacion se perfilan como idéneos para
mejorar los indices de adaptacion social de
estos pacientes en todo el mundo. Coincidimos
en que proveer facilidades, no sélo 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
necesario crear instancias sociales que
permitan la rehabilitacion integral del paciente

con epilepsia bajo un modelo multietiolégico
(lvanovic y Alvarado, 2001), que incluya los
diferentes aspectos comprometidos en la
enfermedad ya sea bioldgicos, psicolégicos o
sociales.

En América Latina son necesarios
procedimientos realistas y aplicables para una
poblacién en la que la epilepsia alcanza una
elevada prevalencia y en la que también se
incrementan los niveles de pobreza. Solo se
logrard mejorar la CV de estos pacientes
disminuyendo el costo del tratamiento
anticonvulsivante, potenciando su efectividad
con otros recursos sociales y contribuyendo a
hacer mas realista la representacion social que
sobre la epilepsia predomina en los contextos
individual y comunitario.

Los resultados obtenidos corroboran el
criterio expresado por Ivanovic acerca de que
‘el eliminar las crisis no asegura que el
paciente supere las dificultades que esta
enfermedad le impone”. Aunque siempre el
imperativo médico-terapéutico al tratar al
paciente con epilepsia es el control de las crisis,
para quienes nos aproximamos a esta
problematica desde otras ciencias de la salud
como es el caso de la Psicologia, si bien es
importante superar las crisis, también es muy
relevante lograr una adaptacion psicosocial
efectiva del paciente, superar los estigmas
sociales y familiares, mejorar la CV y contribuir
al bienestar y la felicidad de esas personas.
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