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RESUMEN

Fundamento: las personas con epilepsia y su familia se afectan con la enfermedad y
sus consecuencias psicosociales.
Objetivo: comprobar los efectos de la intervencidn psicoeducativa, en personas con
epilepsia y su familia para el logro de la aceptaciéon de la enfermedad y el afrontamiento
a esta en los pacientes y familiares.
Metodologia: se realizé un disefio experimental con 60 pacientes seleccionados
intencionalmente con diagndstico de epilepsias, se conformaron dos grupos de 30
sujetos por designacion aleatoria. Se aplicé una entrevista al enfermo y su familia antes
y después de la intervencion. Los resultados fueron analizados con técnicas no
paramétricas. Las variables fueron: aceptacion de la enfermedad, afrontamiento a la
epilepsia por el paciente y afrontamiento a las crisis por el familiar conviviente.
Resultados: los pacientes del grupo estudio la aceptacién como afrontamiento a la
enfermedad se duplico y desaparecié el miedo tras la intervencién, observandose
diferencias significativas antes y después. El afrontamiento de la familia a las crisis se
modificd favorablemente diferenciando el comportamiento del grupo de estudio y de
control.

Conclusiones: la intervencidn psicoeducativa logré6 mejorar la aceptacion y el
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afrontamiento adecuado de la enfermedad de manera significativa; también modifico
favorablemente el afrontamiento de las familias a las crisis.

Palabras clave: psicologia, epilepsia, salud, familia, medicina de la conducta,
educacion.

ABSTRACT

Background: the persons with epilepsy and their family are affected with a disease and
its psychosocial consequences.
Objective: to test the effects of psycho-educative intervention, in persons with epilepsy
and their family to achieve the disease acceptance and how patients and families should
face it.
Methodology: an experimental design with 60 intentionally selected patients with
epilepsy diagnosis; two groups of 30 subjects by random designation were made. An
interview to the patient and his family before and after the intervention was applied.
Results were analyzed with non-parametrical techniques. The variables used were:
disease acceptance, confrontation with epilepsy by patient and confrontation with crisis
by the family that lives with.
Results: patients from the disease acceptance study group confrontation with the
disease was doubled and fear after intervention disappeared, observing significant
differences before and after. Confrontation with crisis by the family member was
favorably modified differentiating the behavior and control of the study group.
Conclusions: psycho-educative intervention achieved to better acceptation and
adequate confrontation of the disease significantly, the confrontation with crisis by the
family members was also favorably modified.

Keywords: psychology, epilepsy, health, family, behavioral medicine, education.

INTRODUCCION

Con la aparicién y reconocimiento del modelo biopsicosocial se ha variado la comprension
del proceso salud enfermedad adquiriendo cada vez mas relevancia la consideracion de
los factores psicosociales en el estudio y tratamiento de las diversas fases de este
proceso?, asi mismo el enfoque social que caracteriza a la medicina en el siglo XXI ha
permitido perfeccionar la consideracion de los determinantes del proceso salud
enfermedad?.

La transicién epidemioldgica actual muestra un predominio de las enfermedades crénicas
no trasmisibles sefialandose que para avanzar en su control es necesario que se integren
clinicos, epidemiodlogos y salubristas para llevar a cabo intervenciones mas exitosas3,
esto es perfectamente aplicable a la epilepsia cuya atencion se ha centrado
fundamentalmente en los aspectos neurobioldgicos y medicamentosos®.
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La epilepsia muestra una alta prevalencia en paises en vias de desarrollo en comparacion
con los paises industrializados*®°, sin embargo en el caso de Cuba esta prevalencia
responde a la inversa mostrando una tasa de 6,2 x 1000 de la poblacién?, lo que es
posible por las caracteristicas del Sistema Nacional de Salud del pais.

La epilepsia se rodea de un fuerte estigma que por siglos ha afectado el ajuste personal
y social del enfermo, por lo que atender a sus necesidades y a las de su familia constituye
un elemento de interés en su atencién integral®.

La aceptacion de la epilepsia como enfermedad crénica transita por diferentes etapas
que van desde la negacién , hasta el enojo y la tristeza, lograndose la aceptacion si
existen condiciones favorables del medio familiar y social que lo permitan”.

En las personas con epilepsia y sus familias se observa el temor a morir en medio de
una crisis, a que mueran neuronas, a que se trague la lengua, se ahogue y a ser
rechazado?®, esto estresa a la familia, que suele responder a las demandas provocadoras
de tension segln sus necesidades e intereses, con los recursos que posee, las
debilidades y las fortalezas que la caracterizan®.

Tanto como el enfermo, la familia requiere ser debidamente informada y activar los
sistemas de apoyo necesarios para contrarrestar los sentimientos y estados emocionales
negativos que pueden desarrollarse, de manera que se produzca un proceso de
adaptacion activa y un afrontamiento adecuado a la epilepsia, sin embargo estos
elementos no siempre son tomados en cuenta®, se desarrolla esta investigacion con el
propésito de comprobar los efectos de la intervencion psicoeducativa, en personas con
epilepsia y su familia para el logro de la aceptacién de la enfermedad y el afrontamiento
a esta en los pacientes y familiares .

MATERIAL Y METODO

Se realizd un disefio experimental con pre y pos prueba en el que a partir de los 60
pacientes seleccionados intencionalmente, de los que asistieron a seguimiento con el
neurdlogo y tomando en cuenta los criterios de inclusién, se conformaron dos grupos de
30 sujetos cada uno, por asignacion aleatoria. Se compard al grupo estudio con el grupo
de control luego de finalizada la intervencién y cada grupo consigo mismo, antes y
después. Todos los pacientes tienen entre 20 y 50 afios, diagndstico Unico de epilepsia
y escolaridad de 9no grado y mas, con diferentes caracteristicas neurobiolédgicas pero
excluyendo a aquellos que presentaran otro padecimiento crénico.

Se aplicé una entrevista inicial al enfermo y su familia para realizar la caracterizacion de
la situacion particular en cuanto a la comprension y aceptacion de la enfermedad vy el
manejo de las crisis (Anexos). Posteriormente se ejecutd la intervencion a los 30
pacientes con su familiar del grupo de estudio, divididos en subgrupos de 10, esta se
extendié por diez semanas en sesiones de una hora y media aproximadamente y con
espacio de 15 dias entre una y otra sesion.
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Se conformo un expediente para llevar el control de la evolucion individual y grupal y
finalizada la intervencion se realizé nuevamente la entrevista al paciente y su familiar.

La intervencidn aplicada tuvo por objetivos:

e Adecuar la informacion a las caracteristicas de la enfermedad, las crisis, su
tratamiento, control y autocuidado.

e Aprender a expresarse sobre la enfermedad desprovista de estigmas.

e Informar y discutir sobre los habitos de autoproteccidon necesarios y la modelacién y
practica de comportamientos saludables.

Favorecer la eliminacion de sobreproteccion y otros estilos educativos inadecuados.

Conocimiento y autorregulacién de emociones.

Ofrecer informacidn sobre el manejo de las crisis segun particularidades de estas.

Establecer pautas para el logro de un afrontamiento constructivo ante la enfermedad.

Las técnicas empleadas fueron: didlogo informativo comunicativo, expresion de
emociones vividas alrededor de las crisis, descatastrofizar sintomas, técnicas racionales
para la comprension de la relacion entre emociones y conductas y del afrontamiento
ante la enfermedad y las crisis, comparacion social positiva, modelado de conductas y
técnicas de relajacién y apoyo.

Las variables definidas fueron: aceptacién y afrontamiento a la epilepsia por el paciente
y a las crisis por parte del familiar acompafante.

La comparacion entre los grupos de estudio y control se realizd a través de los
estadigrafos de Wilcoxon, Mann Whitney y McNemar para valorar los cambios de antes
y después de la intervencion en el grupo estudio y entre este y el control. Se establecid
un nivel de confiabilidad del 95 % y por tratarse de una muestra pequefia se obtuvo la
p exacta de Monte Carlo.

RESULTADOS

En la entrevista inicial se detecté predominio de sobreproteccion de manera similar en
el grupo de estudio y los controles. La percepcion de apoyo familiar fue elevada en
ambos grupos representada en el 93,3 % en cada uno. El afrontamiento del paciente a
la enfermedad fue de miedo en el 73,3 % de la muestra total, igualandose el porcentaje
en los grupos, seguido del 36,6 % que expreso aceptacion en el grupo estudio y el 26,6
% en el control respectivamente (tabla 1). Después de la intervencidon se establecieron
diferencias significativas entre los grupos con una p=0,002.
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Para demostrar la significacion de los cambios luego de la intervencion, se decidio
agrupar a la negacion, el rechazo y el miedo como afrontamientos inadecuados, dejando
la aceptacién como el mecanismo adecuado, la prueba de Mc Nemar evidencié cambios
significativos en el grupo de estudio entre el antes y el después, con una p<0,05, no
ocurriendo asi en el grupo de controles (tabla 2).

En cuanto al afrontamiento de las familias a las crisis, predomind de inicio el asustarse
y ponerse nerviosos en el 50,0 % de los sujetos del grupo de estudio y el 46,6 % en el
de control (tabla 3), su homogeneidad fue comprobada al aplicar el estadigrafo de Mann
Whitney con una p=0,445. La entrevista final evidencié cambios con relacion a la inicial,
asi en la tabla 3 se observa que se elevd al 65,5 % el afrontamiento de las familias a las
crisis con el debido control en el grupo de estudio, mientras que en los controles estos
se mantienen sin cambios y se incrementd el porciento de las familias que buscan apoyo
para enfrentar las crisis.

Al aplicar el estadigrafo de Wilcoxon (tabla 4) se observa que el grupo de estudio mostré
cambios significativos con una p=0,001, mientras que los controles se mantienen sin
diferencias antes y después. El test de Mann Whitney corrobordé diferencias significativas
entre los grupos después de la intervencién con una p=0,004.

DISCUSION

La sobreproteccion ha sido identificada como la modalidad educativa mas utilizada en
las personas con epilepsia*”1°, en este estudio también predomina, y aunque resulta
dafiina para la actuacién independiente del sujeto, tiende a identificar a familias
preocupadas por la realizacion del tratamiento, lo que es decisivo para lograr la evolucion
satisfactoria de los enfermos crénicos®!!. De manera que la intervencion realizada se
dirigio a la eliminacion de la sobreprotecciéon y a mantener la atenciéon necesaria lo cual
contribuye a la adherencia terapéutica recomendada.

Los afrontamientos a la enfermedad identificados en los pacientes pueden estar
influenciados por las experiencias vividas alrededor de las crisis, por la edad de debut y
los afios de padecimiento de la epilepsia. Algunos epileptdlogos sostienen que estos
enfermos no conocen bien su enfermedad, las causas y el tratamiento y que se aprecia
en ellos diversas areas de problemas y limitaciones en su libertad!?. Los pacientes que
resultan mas afectados generalmente son aquellos que no logran un buen control de las
crisis y por tanto reciben politerapia, cuyos efectos nocivos sobre las funciones psiquicas
y la calidad de vida ha sido comprobada, contrariamente a los beneficios de la
monoterapial3!4,

En cuanto al afrontamiento a las crisis casi la mitad de los familiares sintieron miedo y
nerviosismo, la tercera parte de las familias del grupo estudio busca ayuda en vecinos y
familiares, por lo que fue obvia la necesidad de realizar la intervencion psicoeducativa.

El presente estudio coincide con otras investigaciones en las que el estilo de
afrontamiento no constructivo de la mayoria de los casos, el miedo que se asocia a la
enfermedad y los estados emocionales negativos que aparecen en las familias al afrontar
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las crisis constituyen elementos importantes en la orientacion, la atencién médica y
psicolégica oportuna del enfermo con epilepsia y su familia, para lo cual el equipo de
salud necesita prepararse7:13,

Después de realizada la intervencién, la percepcion de los enfermos sobre la epilepsia
sufrid cambios, la aceptacion de la enfermedad se duplico en el grupo de estudio,
eliminandose el afrontamiento conducido por el miedo; en los controles la aceptacién y
la negacién se elevaron discretamente y tres de ellos erradicaron el miedo como
afrontamiento. Los grupos que se comparan se diferencian significativamente,
predominando después en el de estudio el afrontamiento adecuado de aceptacidon sobre
los inadecuados de negacién, rechazo y miedo, lo que no ocurre en los controles.

Estos resultados apoyan la necesidad de preparar y ayudar a las familias para conocer
mejor las crisis y enfrentarlas, con medidas que realmente contribuyan a que transcurran
sin mayores riesgos, tal como se ha comprobado en otros contextos socioculturales?®.

Se puede concluir que la aceptacion de la enfermedad tanto por el paciente con epilepsia
como por su familia, la adecuacion de los conocimientos que tienen acerca de ella y de
las crisis, asi como su preparacion para prevenirlas y enfrentarlas, constituyen
elementos imprescindibles en la atenciéon oportuna de la afeccién y que la intervencion
desarrollada logré modificaciones importantes en estos aspectos. Esta forma de
intervenir puede contribuir a mejorar el seguimiento de las personas con epilepsia en la
atencidn primaria de salud al actuar en la prevencién de riesgos emocionales, una mejor
evolucion de la afeccién y en la adaptacién y aceptacion de la enfermedad.

CONCLUSIONES

El estudio realizado, con enfoque salubrista, permitié ofrecer una educacion sanitaria a
las personas con epilepsia y sus familias de una manera grupal e interactiva, lo que
refuerza sus beneficios, sin embargo, por las caracteristicas de la intervencion, se
trabajé con muestras pequenas lo que sugiere replicar el experimento con varios grupos
gue funcionen simultdneamente, para lo que seria imprescindible capacitar a otros
profesionales para su participacion efectiva.
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ANEXO. Modelo de entrevista al paciente.
Nombre:

Edad: Sexo: Grado escolar:

Direccién particular:

En relacién con la Epilepsia.

¢Desde cuando la padece?

¢Cédmo considera que es su enfermedad?

éQué es lo que mas le preocupa de ella?

Describa vivencias agradables o desagradables que haya tenido con su

enfermedad. (¢A qué edad sucedieron?).

éLa enfermedad lo limita en algo? ¢ En que aspectos?

e ¢Ud. se siente igual o diferente a cualquier persona? éPor qué?

e ¢(Considera que su enfermedad esta relacionada con algun evento significativo en
su vida?

e ¢Cuando tiene crisis puede asociarlas con algun evento o hecho especifico?

e Describa cdmo son sus crisis y cdmo se siente cuando terminan.

e (¢COomo se comporta su familia cuando Ud. siente que puede tener una crisis y
después que esta ocurre?

e (¢Puede usted decir a cualquier persona que padece de epilepsia?

e Qué le ha explicado y orientado su médico ademas de los medicamentos

indicados?

Modelo de entrevista para el familiar.

La entrevista considero los siguientes temas:
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e Concepto y percepcidon que tienen sobre la enfermedad.

e Aceptacion o no de la enfermedad por el enfermo desde su debut.

e Vivencias ocurridas alrededor de las crisis en el paciente y el propio familiar.

e ¢ Como enfrentan las crisis?.

e ¢Qué preocupaciones tienen en relacion a la enfermedad y la evolucidn que tiene
Su paciente?.

e Caracteristicas personales del enfermo.

e Posicidn que ocupa en el hogar.

e ¢Qué limitaciones tiene el paciente?

e Desenvolvimiento social e independencia alcanzada por el paciente.

e Adherencia terapéutica.

Contextualizacién de cambios del estado emocional apreciados ya sean positivos o
negativos.
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